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  Sammendrag	  	  
Bakgrunn:	  Endringer	  i	  Helsepersonelloven	  og	  spesialisthelsetjenesteloven	  har	  gitt	  helsepersonell	  et	  større	  og	  tydeligere	  ansvar	  for	  barn	  og	  unge	  som	  pårørende.	  Når	  en	  forelder	  blir	  alvorlig	  kreftsyk	  rammes	  hele	  familien.	  For	  ungdommen	  innebærer	  dette	  praktiske,	  sosiale	  og	  følelsesmessige	  utfordringer.	  	  	  
Hensikt:	  Å	  få	  en	  bedre	  forståelse	  av	  ungdom	  som	  pårørende	  og	  deres	  situasjon,	  samt	  bredere	  kunnskap.	  	  
Problemstilling:	  Hvordan	  kan	  sykepleier	  møte	  og	  ivareta	  unge	  pårørende	  med	  alvorlig	  kreftsyk	  forelder?	  	  	  
Metode:	  Kvalitativ.	  Litteraturstudie.	  	  	  
Funn:	  Det	  blir	  trukket	  ut	  fire	  hovedtema:	  Usikkerhet	  og	  bekymring,	  ensomhet,	  behov	  for	  annerkjennelse,	  støtte	  og	  ivaretakelse,	  mangel	  på	  kunnskap	  og	  informasjon.	  	  
Konklusjon:	  Ungdom	  er	  en	  sårbar	  gruppe.	  Det	  er	  behov	  for	  konkret	  og	  ærlig	  informasjon	  om	  foreldres	  kreftdiagnose.	  God	  kommunikasjon	  og	  aksept	  av	  følelser	  fremheves	  som	  særlig	  betydningsfullt.	  Forholdet	  til	  sykepleier	  bør	  preges	  av	  trygghet,	  tillit,	  respekt	  og	  omsorg.	  Det	  bøs	  skapes	  et	  forhold	  til	  ungdommens	  foreldre,	  da	  de	  anses	  som	  deres	  viktigste	  kilde	  til	  støtte	  og	  informasjon.	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1	  Innledning	  Denne	  bacheloroppgaven	  vil	  se	  nærmere	  på	  temaet	  unge	  pårørende.	  Oppgaven	  vil	  ha	  sitt	  fokus	  rettet	  mot	  ungdom,	  og	  hvordan	  sykepleier	  kan	  møte	  og	  ivareta	  ungdom	  og	  deres	  familie	  i	  en	  vanskelig	  livssituasjon	  preget	  av	  alvorlig	  sykdom.	  	  	  	  
1.1	  Bakgrunn	  for	  valg	  av	  tema	  Som	  sykepleiestudent	  har	  jeg	  lært	  at	  møte	  med	  og	  ivaretakelse	  av	  pårørende	  er	  en	  viktig	  oppgave	  innen	  sykepleie.	  Jeg	  har	  opplevd	  hvordan	  god	  kommunikasjon	  og	  tillit	  til	  helsepersonell	  har	  hatt	  betydning	  for	  mestring	  av	  sykdom	  og	  krise.	  Samtidig	  har	  jeg	  sett	  at	  det	  kan	  være	  en	  utfordring	  å	  ivareta	  pårørende,	  særlig	  i	  en	  travel	  hverdag.	  	  	  Mange	  barn	  og	  unge	  lever	  i	  dag	  med	  kreft	  i	  familien.	  Ifølge	  Kreftregisteret	  (2013)	  opplever	  årlig	  omlag	  3500	  barn	  under	  18	  år	  at	  mor	  eller	  far	  får	  kreft.	  Rundt	  700	  vil	  oppleve	  å	  miste	  en	  av	  sine	  foreldre	  i	  løpet	  av	  året.	  Å	  ha	  en	  mor	  eller	  far	  som	  er	  alvorlig	  syk	  innebærer	  ofte	  både	  praktiske,	  sosiale	  og	  følelsesmessige	  utfordringer.	  Forskning,	  praksisfelt	  og	  myndigheter	  er	  alle	  enige	  om	  at	  det	  er	  behov	  for	  informasjon,	  støtte	  og	  hjelp	  til	  barn	  og	  familier	  i	  slike	  situasjoner	  (Haugland	  m.fl.	  2015:13-­‐14).	  Forskning	  viser	  likevel	  at	  sykepleiere	  rapporterer	  mangel	  på	  kunnskap	  og	  erfaring	  om	  kommunikasjon	  med	  barn	  og	  unge,	  særlig	  knyttet	  til	  foreldrenes	  sykdom	  (Finch	  &	  Gibson	  2009:214).	  	  Barn	  som	  pårørende	  er	  et	  aktuelt	  tema,	  da	  det	  i	  2010	  ble	  det	  innført	  nye	  bestemmelser	  i	  Helsepersonelloven	  og	  lov	  om	  spesialisthelsetjenesten.	  Helsepersonell	  ble	  gjennom	  de	  nye	  lovbestemmelsene	  pliktet	  å	  ivareta	  mindreårige	  barn	  under	  18	  år	  som	  pårørende.	  Dette	  innebærer	  blant	  annet	  barneansvarlig	  helsepersonell	  på	  sykehusavdelingene.	  Formålet	  er	  i	  hovedsak	  å	  forebygge	  problemer	  hos	  barn	  og	  familier	  som	  opplever	  alvorlige	  helseproblemer.	  For	  sykepleiere	  og	  annet	  helsepersonell	  innebærer	  dette	  å	  sikre	  barnet	  tidlig	  hjelp,	  kartlegge	  om	  barnet	  blir	  ivaretatt	  og	  gjøre	  familien	  i	  bedre	  stand	  til	  å	  håndtere	  situasjonen	  (Haugland	  m.fl.	  2015:14).	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1.2	  Hensikt	  Utgangspunkt	  for	  valg	  av	  tema	  er	  at	  jeg	  ønsket	  å	  skrive	  om	  ungdom.	  Ungdom	  og	  barn	  som	  pårørende	  har	  fått	  lite	  oppmerksomhet	  i	  sykepleieutdanningen	  vår,	  og	  jeg	  har	  selv	  lite	  erfaring	  med	  dette	  fra	  praksis.	  Det	  er	  likevel	  et	  svært	  viktig	  tema.	  Hensikten	  er	  å	  få	  en	  bedre	  forståelse	  av	  ungdom	  som	  pårørende	  og	  deres	  situasjon.	  Jeg	  ønsker	  å	  få	  bredere	  kunnskap	  på	  dette	  området,	  for	  å	  være	  i	  bedre	  stand	  til	  å	  møte	  og	  ivareta	  ungdommen	  i	  mitt	  arbeid	  som	  sykepleier.	  	  	  
1.3	  Problemstilling,	  avgrensning	  og	  begrepsavklaring	  Ut	  fra	  dette	  har	  jeg	  valgt	  følgende	  problemstilling:	  Hvordan	  kan	  sykepleier	  møte	  og	  
ivareta	  unge	  pårørende	  med	  alvorlig	  kreftsyk	  forelder?	  
	  Jeg	  har	  valgt	  å	  avgrense	  problemstillingen	  til	  unge	  pårørende	  i	  alderen	  13	  til	  18	  år.	  Unge	  pårørende	  vil	  i	  denne	  sammenheng	  være	  ensbetydende	  med	  ungdom	  til	  foreldre	  med	  alvorlig	  kreftdiagnose.	  I	  oppgaven	  er	  det	  mor	  til	  barnet	  som	  har	  diagnosen.	  Jeg	  velger	  å	  utelukke	  aleneforeldre,	  noe	  som	  betyr	  at	  barnet	  vil	  ha	  en	  frisk	  forelder	  som	  bor	  i	  samme	  husholdning	  som	  barnet.	  	  	  Med	  alvorlig	  kreftdiagnose	  menes	  uhelbredelig	  kreft,	  hvor	  livsforlengelse	  og	  lindring	  er	  mål	  for	  behandlingen.	  Fordi	  jeg	  ønsker	  å	  fokusere	  på	  pårørendekontakt	  og	  kommunikasjon	  med	  mindreårige	  barn	  har	  jeg	  ikke	  lagt	  vekt	  på	  en	  spesifikk	  krefttype.	  Men	  det	  er	  snakk	  om	  uhelbredelig	  kreft	  som	  ikke	  kan	  behandles	  og	  som	  vil	  føre	  til	  døden.	  Sykepleiers	  møte	  med	  den	  unge	  pårørende	  vil	  foregå	  på	  en	  sykehusavdeling	  hvor	  man	  behandler	  kreft.	  Møtet	  vil	  oppstå	  i	  fasen	  etter	  at	  pasient	  og	  pårørende	  har	  fått	  beskjed	  om	  tilstandens	  alvorlighetsgrad.	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1.4	  Oppgavens	  disposisjon	  Oppgaven	  er	  inndelt	  i	  innledning,	  teoridel,	  metodedel,	  funndel,	  drøftingsdel	  og	  konklusjon.	  I	  teoridelen	  vil	  jeg	  bruke	  relevant	  litteratur	  og	  forskning	  for	  å	  se	  nærmere	  på	  temaene	  barn	  som	  pårørende,	  ungdom,	  identitet	  og	  selvstendighet,	  sorg	  og	  sorgreaksjoner,	  kreft,	  Joyce	  Travelbees	  sykepleieteori	  og	  kommunikasjon.	  I	  metodedelen	  vil	  jeg	  legge	  frem	  fremgangsmåte	  for	  søk	  av	  litteratur.	  Dette	  vil	  innebære	  søkeord	  og	  databaser,	  samt	  inkluderings-­‐	  og	  ekskluderingskriterier.	  Metodedelen	  vil	  også	  inneholde	  kildekritikk.	  Funndelen	  presenterer	  funn	  av	  litteratursøket.	  I	  drøftingsdelen	  vil	  jeg	  drøfte	  funnene	  opp	  mot	  problemstillingen	  ved	  hjelp	  av	  teori.	  Tilslutt	  vil	  jeg	  legge	  frem	  en	  konklusjon	  som	  svarer	  på	  problemstillingen.	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2	  Teori	  	  
2.1	  Barn	  som	  pårørende	  I	  følge	  Helsedirektoratets	  rundskriv	  (2010)	  blir	  barn	  pårørende	  når	  nær	  omsorgsperson	  rammes	  av	  alvorlig	  sykdom,	  enten	  det	  gjelder	  psykisk	  sykdom,	  somatisk	  sykdom	  eller	  rusavhengighet.	  Når	  mor	  eller	  far	  får	  kreft	  betyr	  dette	  en	  forandret	  hverdag	  for	  den	  unge,	  med	  brudd	  i	  rutiner,	  endrede	  familieroller	  og	  en	  stadig	  frykt	  for	  døden.	  Dette	  gjør	  unge	  pårørende	  særlig	  utsatt	  for	  psykososialt	  stress,	  skolevansker,	  selvmordsatferd,	  dårlig	  selvbilde	  og	  rusproblemer.	  Det	  blir	  viktig	  å	  se	  til	  at	  barnet	  får	  den	  hjelp	  og	  omsorg	  det	  er	  behov	  for.	  Det	  kan	  være	  å	  gi	  støtte	  i	  form	  av	  informasjon,	  hjelp	  til	  forståelse,	  skape	  forutsigbarhet	  og	  å	  igangsette	  problemfokuserte	  tiltak	  (Ensby,	  Dyregrov	  og	  Landmark	  2008:122)	  	  	  De	  nye	  lovendringene	  i	  helsepersonelloven	  og	  spesialisthelsetjenesteloven	  har	  gitt	  helsepersonell	  et	  større	  og	  tydeligere	  ansvar	  for	  barn	  av	  foreldre	  med	  alvorlig	  sykdom.	  Barn	  er	  en	  sårbar	  gruppe,	  og	  målet	  med	  loven	  er	  la	  barnet	  forbli	  i	  rollen	  som	  barn.	  Først	  og	  fremst	  skal	  helsepersonell	  tidlig	  i	  behandlingsforløpet	  avklare	  om	  pasienten	  har	  mindreårig	  barn.	  Det	  innebærer	  også	  å	  kartlegge	  om	  barnet	  blir	  ivaretatt.	  Videre	  skal	  informasjon	  og	  nødvendig	  oppfølging	  gis	  i	  sammenheng	  med	  forelderens	  sykdom.	  Informasjonen	  skal	  være	  til	  hjelp	  for	  barnet,	  skape	  forutsigbarhet	  og	  gode	  rammer	  i	  hverdagen.	  Man	  bør	  forsøke	  å	  hjelpe	  foreldrene	  i	  den	  grad	  det	  er	  mulig.	  Å	  tilby	  dem	  råd	  og	  hjelp	  kan	  bidra	  til	  mestring,	  og	  slik	  gjøre	  situasjonen	  bedre	  for	  hele	  familien.	  Foreldre	  og	  andre	  omsorgspersoner	  har	  hovedansvaret	  for	  barnet.	  Loven	  er	  til	  for	  å	  hjelpe,	  og	  se	  til	  at	  foreldrene	  stadig	  er	  i	  stand	  til	  å	  gi	  tilstrekkelig	  oppfølging.	  Alvorlig	  sykdom	  er	  en	  krevende	  situasjon	  for	  alle	  parter,	  og	  krever	  dermed	  et	  stadig	  blikk	  fra	  helsepersonell	  mot	  den	  unges	  situasjon.	  Det	  er	  viktig	  å	  understreke	  at	  innhenting	  av	  samtykke	  fra	  foreldre	  er	  nødvendig	  for	  både	  samtale	  med	  barnet	  og	  kontakt	  med	  andre	  tjenester	  for	  videre	  oppfølging,	  (Helsedirektoratet	  2010).	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2.2	  Ungdom,	  identitet	  og	  selvstendighet	  Barnets	  alder	  er	  av	  stor	  betydning	  for	  opplevelsen	  av	  sykdom	  og	  hvordan	  sorg	  kommer	  til	  uttrykk.	  	  Å	  lære	  hva	  som	  kjennetegner	  aldersgruppen	  ungdom	  kan	  derfor	  være	  viktig	  i	  møte	  med	  den	  unge	  pårørende.	  Ungdom	  befinner	  seg	  i	  en	  sårbar	  periode	  i	  livet.	  Perioden	  er	  preget	  av	  søken	  om	  egen	  identitet	  og	  ønske	  om	  selvstendighet.	  Det	  er	  en	  periode	  hvor	  den	  unge	  løsriver	  seg	  fra	  familien,	  samtidig	  som	  de	  fortsatt	  er	  svært	  avhengig	  av	  sine	  foreldre	  (Bugge	  2003:108).	  I	  tidlig	  ungdomstid,	  11-­‐14	  år,	  er	  mange	  opptatt	  av	  å	  ikke	  skille	  seg	  ut.	  Mange	  kan	  i	  denne	  perioden	  være	  forsiktig	  med	  å	  vise	  følelser	  overfor	  andre,	  da	  dette	  kan	  bety	  utestengelse.	  Fra	  alderen	  15-­‐17	  blir	  ønsket	  om	  selvstendighet	  økende.	  Denne	  perioden	  er	  spesielt	  preget	  av	  søken	  om	  egen	  identitet,	  mestring	  og	  kontroll	  (ibid.:109)	  	  
	  
	  
2.3	  Sorg	  og	  sorgreaksjoner	  hos	  ungdom	  Ungdom	  opplever	  i	  stor	  grad	  nedstemthet,	  angst	  og	  usikkerhet	  i	  forbindelse	  med	  å	  ha	  en	  alvorlig	  kreftsyk	  forelder.	  Mange	  ønsker	  hjelp	  til	  å	  bearbeide	  sorg	  og	  krise	  (Ensby	  m.fl	  2008).	  Ifølge	  Sandvik	  (2003:16)	  kan	  sorg	  defineres	  som	  de	  reaksjoner	  som	  oppstår	  ved	  tapsopplevelse	  av	  noe	  verdifullt.	  Den	  eller	  det	  verdifulle	  har	  stor	  innvirkning	  på	  personens	  liv,	  og	  tapet	  påvirker	  hvordan	  personen	  opplever	  meningen	  med	  livet.	  Det	  trenger	  ikke	  nødvendigvis	  å	  være	  tap	  i	  form	  av	  dødsfall.	  Sorg	  kan	  også	  oppstå	  ved	  relasjonstap,	  hvor	  personen	  man	  engang	  kjente	  er	  borte	  eller	  utilgjengelig.	  Her	  kommer	  det	  også	  tap	  av	  tidligere	  fremtidsplaner,	  håp	  og	  lengsel	  etter	  situasjoner	  og	  relasjoner	  i	  fremtiden	  (ibid.:23).	  Sandvik	  påpeker	  at	  sorg	  er	  et	  bredt	  fenomen.	  Med	  dette	  menes	  det	  at	  sorgens	  uttrykk	  varierer	  fra	  person	  til	  person,	  situasjon	  til	  situasjon	  og	  over	  tid	  (ibid.:17).	  	  	  Ved	  alvorlig	  kreftsykdom	  går	  barnet	  gjennom	  ulike	  sorgreaksjoner.	  Det	  kan	  skilles	  mellom	  sorgen	  barnet	  opplever	  under	  sykdommen	  og	  eventuelt	  etter	  døden.	  Sorg	  under	  alvorlig	  sykdom	  preges	  av	  savn	  etter	  forelderen	  slik	  hun/han	  var	  før,	  og	  sorg	  over	  at	  den	  syke	  kan	  komme	  til	  å	  dø.	  Det	  innebærer	  også	  en	  sorg	  over	  livet	  slik	  det	  var	  tidligere.	  Denne	  såkalte	  ”ventesorgen”	  skjer	  ofte	  i	  det	  skjulte.	  Ungdommen	  skammer	  seg	  over	  å	  ”ta	  døden	  på	  forskudd”,	  og	  mange	  blir	  ikke	  fortalt	  at	  disse	  tankene	  er	  naturlige.	  Ventesorg	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preges	  av	  angst	  og	  traumereaksjoner,	  og	  kan	  forsterke	  sorgen	  ved	  dødsfall	  dersom	  den	  ikke	  blir	  tatt	  på	  alvor	  (Dyregrov	  2012:48-­‐49).	  	  	  I	  sorgen	  plages	  mange	  med	  nedsatt	  matlyst	  og	  energinivå.	  En	  større	  andel	  ungdom	  velger	  å	  ikke	  snakke	  om	  sine	  tanker	  og	  bekymringer,	  og	  holder	  plagene	  for	  seg	  selv.	  Dette	  kan	  gå	  utover	  søvn	  og	  konsentrasjon,	  som	  igjen	  kan	  gå	  utover	  skoleprestasjoner	  og	  sosial	  omgang.	  Hodepine,	  magesmerter	  og	  utslett	  som	  kroppslige	  reaksjoner	  som	  kan	  oppstå	  (ibid.).	  Personlighet	  og	  normale	  reaksjonsmønster	  kan	  også	  påvirke	  sorgreaksjonene.	  Tidligere	  reaksjonsmåter	  kan	  forsterkes.	  En	  ungdom	  som	  tidligere	  normalt	  reagerte	  med	  sinne	  kan	  få	  denne	  atferden	  forsterket.	  Dette	  er	  likevel	  ikke	  alltid	  tilfelle,	  da	  noen	  kan	  endre	  atferd.	  Eksempelvis	  kan	  ungdommen	  som	  tidligere	  reagerte	  med	  sinne	  trekke	  seg	  tilbake,	  bli	  mer	  stille	  og	  tilbringe	  mer	  tid	  sammen	  med	  de	  voksne	  (Bugge	  2003:107).	  	  	  	  
2.3.1	  Å	  møte	  andre	  i	  samme	  situasjon	  Ungdom	  kan	  oppleve	  det	  vanskelig	  å	  prate	  med	  de	  voksne	  om	  tanker	  og	  bekymringer.	  For	  noen	  er	  det	  enklere	  å	  prate	  med	  jevnaldrende	  med	  lignende	  erfaring.	  En	  studie	  utført	  av	  Ensby	  m.fl	  (2008)	  undersøkte	  effekten	  av	  samtale-­‐	  og	  aktivitetsgrupper	  for	  barn	  som	  etterlatte	  eller	  pårørende	  til	  kreft.	  Barna	  deltok	  i	  grupper	  bestående	  av	  andre	  barn	  i	  samme	  situasjon,	  helsepersonell	  og	  foreldre.	  I	  undersøkelsen	  evaluerte	  barna	  stort	  sett	  gruppene	  som	  svært	  positive,	  og	  det	  kan	  se	  ut	  til	  at	  gruppesamtaler	  og	  aktiviteter	  sammen	  med	  andre	  i	  lignende	  situasjon	  kan	  være	  nyttig	  for	  ivaretakelsen	  av	  barn	  som	  pårørende.	  	  Mange	  opplevde	  det	  positivt	  å	  snakke	  med	  noen	  som	  hadde	  samme	  erfaring.	  Det	  ga	  en	  form	  for	  følelsesmessig	  støtte	  å	  møte	  de	  andre	  barna,	  og	  mange	  mente	  det	  ble	  enklere	  å	  dele	  tanker	  og	  følelser.	  Dette	  kan	  ha	  en	  sammenheng	  med	  at	  flere	  unge	  uttrykker	  å	  føle	  seg	  alene	  i	  sorgen,	  og	  ingen	  som	  virkelig	  kan	  forstå	  hva	  de	  går	  gjennom.	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2.4	  Kreftsykdommens	  konsekvenser	  Kunnskap	  om	  hvordan	  alvorlig	  kreftsykdom	  påvirker	  pasienten	  kan	  hjelpe	  oss	  mot	  å	  forstå	  barnets	  situasjon.	  Sykdom	  og	  behandling	  påvirker	  pasienten	  både	  kroppslig	  og	  psykisk,	  og	  vil	  kunne	  medføre	  forandring	  i	  den	  sykes	  utseende	  og	  væremåte.	  Diagnosen	  kan	  i	  seg	  selv	  være	  en	  stor	  påkjenning,	  og	  forbindes	  med	  usikkerhet	  og	  frykt	  for	  tilbakefall	  og	  død	  (Lorentsen	  og	  Grov	  2010:405).	  Mange	  pasienter	  blir	  nedstemt	  og	  deprimert	  som	  følge	  av	  behandlingen	  og	  det	  å	  få	  en	  alvorlig	  kreftdiagnose.	  Det	  er	  også	  en	  reaksjon	  på	  tap	  av	  tidligere	  funksjoner	  og	  roller.	  Det	  blir	  vanskeligere	  å	  utføre	  rollen	  som	  ektefelle	  og	  forelder,	  og	  mange	  sliter	  med	  at	  de	  ikke	  lenger	  oppfyller	  foreldrerollen	  som	  tidligere	  (ibid.:406).	  	  I	  tillegg	  oppstår	  det	  kroppslige	  plager	  som	  tretthet,	  utmattelse,	  diare	  og	  obstipasjon,	  kvalme,	  munntørrhet	  og	  generelle	  kroppslige	  endringer	  som	  følge	  av	  strålebehandling	  og	  cytostatika	  (ibid.:406-­‐407).	  Samlet	  påvirker	  de	  kroppslige	  reaksjonene	  og	  nedstemthet	  pasientens	  ernæringstilstand.	  Det	  medfører	  redusert	  appetitt	  og	  gir	  for	  mange	  problemer	  med	  å	  spise	  og	  drikke.	  Dette	  gjør	  vekttap	  og	  avmagring	  til	  et	  stort	  problem	  hos	  mange	  kreftpasienter	  (ibid.:409).	  	  Smerter	  er	  også	  sterkt	  forbundet	  med	  sykdommen.	  40-­‐50	  %	  av	  kreftpasientene	  opplever	  smerter.	  Smertene	  er	  ofte	  sterkere	  ved	  fremskreden	  sykdom,	  spredning	  og	  innvekst	  i	  nervevev.	  Smerter	  går	  utover	  pasientens	  livskvalitet	  og	  påvirker	  opplevelse	  av	  velvære	  (ibid.:407).	  Forandringene	  hos	  den	  syke	  kan	  føre	  til	  at	  ungdommen	  velger	  å	  ta	  avstand.	  Dette	  kan	  skyldes	  at	  ungdommen	  synes	  det	  er	  skremmende	  og	  vanskelig	  å	  se	  endringene	  som	  følge	  av	  sykdommen.	  Dette	  kan	  resultere	  i	  skyldfølelse,	  og	  mange	  plages	  med	  at	  de	  ikke	  tilbringer	  nok	  tid	  med	  den	  syke	  (Bugge	  2003:110).	  
	  
	  
2.5	  Joyce	  Travelbees	  teori	  om	  mellommenneskelige	  aspekter	  Joyce	  Travelbees	  filosofi	  og	  sykepleietenkning	  har	  fått	  en	  sentral	  plass	  i	  norsk	  sykepleieutdanning.	  Hennes	  teori	  retter	  seg	  mot	  det	  mellommenneskelige	  aspektet	  ved	  sykepleien.	  Hun	  er	  opptatt	  av	  hvordan	  man	  kan	  hjelpe	  en	  person,	  samfunn	  eller	  familie	  til	  å	  mestre	  og	  finne	  mening	  med	  sykdom	  og	  lidelse	  (Kristoffersen	  2012:214).	  Travelbee	  er	  også	  opptatt	  av	  hvordan	  kommunikasjon	  og	  etablering	  av	  et	  menneske-­‐til-­‐menneske-­‐
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forhold	  bidrar	  til	  helhetlig	  og	  god	  sykepleie	  (ibid:222).	  Kommunikasjon	  og	  etablering	  av	  et	  menneske-­‐til-­‐menneske-­‐forhold	  kan	  være	  nyttig	  i	  møte	  med	  de	  unge	  pårørende.	  Det	  er	  også	  relevant	  at	  Joyce	  Travelbee	  fokuserer	  på	  mestring	  ved	  sykdom.	  	  	  	  
2.5.1	  Menneskesyn	  og	  sykepleie	  Travelbee	  anser	  ethvert	  menneske	  som	  unikt	  og	  uerstattelig,	  ulikt	  fra	  alle	  andre.	  Lidelse	  og	  tap	  er	  en	  naturlig	  del	  av	  menneskers	  liv.	  Likevel	  er	  opplevelsen	  av	  sykdom	  svært	  individuell.	  Den	  enkeltes	  opplevelse	  av	  sykdom	  står	  dermed	  sentralt,	  og	  Travelbee	  er	  opptatt	  av	  hvilken	  mening	  den	  enkelte	  tillegger	  de	  erfaringer	  som	  kommer	  med	  sykdom	  og	  lidelse.	  Her	  trekker	  hun	  også	  inn	  den	  sykes	  familie,	  og	  mener	  de	  kan	  ha	  betydning	  for	  hvordan	  pasienten	  opplever	  sykdommen	  (Kristoffersen	  2012:216)	  .	  	  	  Sykepleiens	  mål	  og	  hensikt	  er	  å	  fremme	  håp	  og	  mestring.	  Å	  fremme	  håp	  kan	  bidra	  til	  å	  gjøre	  en	  vanskelig	  situasjon	  utholdelig.	  Håp	  må	  ikke	  forveksles	  med	  drømmer,	  men	  skal	  være	  realistiske	  og	  oppnåelige	  (ibid.:217).	  	  Alle	  mennesker	  som	  opplever	  lidelse	  vil	  forsøke	  å	  finne	  mening	  med	  det	  som	  har	  skjedd.	  Meningen	  må	  finnes	  av	  den	  enkelte,	  og	  kan	  ikke	  gis	  videre	  fra	  andre.	  Følelsen	  av	  å	  være	  betydningsfull	  for	  andre	  bidrar	  derimot	  til	  opplevelsen	  av	  mening,	  og	  Travelbee	  mener	  derfor	  at	  støtte	  fra	  sykepleier	  og	  familie	  bør	  stå	  i	  fokus	  (ibid.:219).	  	  	  
2.5.2	  Menneske-­‐til-­‐menneske-­‐forhold	  For	  å	  skape	  menneske-­‐til-­‐menneske-­‐forhold	  må	  man	  se	  bort	  fra	  begrepene	  sykepleier,	  pårørende	  og	  pasient.	  Dette	  ut	  fra	  en	  mening	  om	  at	  disse	  rollene	  blir	  generaliserende	  for	  en	  gruppe	  mennesker,	  og	  slik	  skjuler	  mennesket	  som	  et	  unikt	  individ	  (Kristoffersen	  2012:219).	  Kommunikasjon	  er	  viktig	  for	  etableringen	  av	  menneske-­‐til-­‐menneske-­‐forholdet.	  Gjennom	  verbal	  og	  nonverbal	  kommunikasjon	  formidles	  tanker	  og	  følelser.	  Man	  blir	  kjent	  med	  hverandre	  og	  lærer	  hva	  som	  er	  spesielt	  med	  den	  enkelte.	  Dette	  skiller	  den	  enkelte	  person	  fra	  andre,	  og	  sykepleieren	  får	  innsikt	  i	  den	  enkeltes	  behov.	  Å	  kjenne	  til	  den	  enkeltes	  særegne	  person	  er	  en	  forutsetning	  for	  individuell	  sykepleie	  (ibid.:221)	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  I	  etableringen	  av	  et	  menneske-­‐til-­‐menneske-­‐forholdet	  er	  det	  viktig	  at	  sykepleier	  har	  evne	  til	  å	  se	  personen	  for	  den	  han	  er,	  for	  slik	  å	  unngå	  upersonlig	  og	  overflatisk	  omsorg.	  Empatisk	  forståelse	  er	  viktig	  for	  sykepleierens	  kunnskap	  om	  den	  enkeltes	  opplevelse	  og	  tilstand.	  Empati	  skaper	  nærhet	  og	  kontakt.	  Sympati	  er	  sterkt	  knyttet	  til	  begrepet	  empati,	  men	  retter	  seg	  mot	  ønske	  om	  å	  gjøre	  noe	  for	  den	  andre.	  Sykepleieren	  viser	  pasienten	  eller	  pårørende,	  både	  verbalt	  og	  nonverbalt,	  at	  hun	  oppriktig	  er	  opptatt	  av	  hvordan	  han	  har	  det	  og	  har	  et	  ønske	  om	  å	  handle	  ut	  fra	  dette	  (ibid:220).	  Når	  et	  menneske-­‐til-­‐menneske-­‐forhold	  er	  etablert	  oppstår	  det	  en	  gjensidig	  forståelse.	  Det	  skapes	  ett	  inntrykk	  av	  at	  sykepleier	  er	  til	  å	  stole	  på,	  fordi	  hun	  har	  vist	  forståelse	  og	  iverksatt	  tiltak	  som	  møter	  den	  enkeltes	  behov	  (ibid:221).	  	  	  
2.6	  Kommunikasjon	  med	  ungdom	  Begrepet	  kommunikasjon	  kan	  forklares	  som	  ”(…)	  utveksling	  av	  meningsfylte	  tegn	  mellom	  
to	  eller	  flere	  parter.”	  (Eide	  og	  Eide	  2007:17).	  Profesjonell	  kommunikasjonen	  skiller	  seg	  fra	  den	  kommunikasjonen	  vi	  møter	  i	  hverdagen.	  Som	  sykepleier	  kommuniserer	  vi	  ut	  fra	  en	  rolle	  som	  helsepersonell.	  Denne	  rollen	  skaper	  visse	  krav	  til	  kommunikasjonen.	  Den	  skal	  ha	  et	  helsefaglig	  formål,	  være	  hjelpende	  og	  preget	  av	  faglig	  kompetanse	  (ibid.:18).	  I	  møte	  med	  unge	  pårørende	  er	  god	  kommunikasjon	  avgjørende	  for	  kartleggingen	  av	  den	  enkeltes	  behov.	  Det	  gjelder	  å	  gjøre	  seg	  kjent	  med	  den	  man	  skal	  hjelpe.	  Ingen	  barn	  er	  like,	  og	  slik	  vil	  også	  behov	  for	  støtte	  være	  ulikt	  (Bugge,	  Røkholt	  og	  Aamotsmo	  2015:46).	  	  Ungdom	  skiller	  seg	  fra	  mindre	  barn	  ved	  at	  de	  i	  større	  grad	  kan	  følge	  den	  voksnes	  dialog.	  De	  har	  også	  utviklet	  evnen	  til	  å	  forestille	  seg	  noe	  de	  selv	  ikke	  har	  opplevd.	  Det	  er	  derimot	  viktig	  å	  huske	  at	  ungdommen	  fortsatt	  er	  barn,	  da	  det	  lett	  kan	  stilles	  for	  høye	  krav.	  I	  kommunikasjon	  med	  ungdommen	  står	  igjen	  søken	  om	  egen	  identitet	  og	  selvfølelse	  sentralt.	  De	  søker	  stadig	  etter	  bekreftelse,	  og	  mangel	  på	  dette	  kan	  føre	  til	  usikkerhet	  og	  forvirring.	  Det	  blir	  derfor	  viktig	  å	  fremme	  kontroll	  og	  mestring.	  Man	  bør	  lytte	  til	  ungdommen,	  for	  så	  å	  komme	  med	  nødvendig	  informasjon	  underveis	  	  (Eide	  og	  Eide	  2007:373).	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Forskning	  om	  barn	  og	  unges	  informasjonsbehov	  viser	  at	  de	  fleste	  ønsker	  konkret	  informasjon	  om	  foreldrenes	  kreftdiagnose.	  Informasjon	  gir	  større	  forutsigbarhet	  om	  fremtiden,	  og	  følelsen	  av	  å	  være	  inkludert	  i	  familien.	  Tidlig	  i	  sykdomsprosessen	  ønsker	  barna	  informasjon	  om	  sykdom,	  behandling	  og	  nødvendige	  undersøkelser.	  Senere	  blir	  det	  lagt	  mer	  vekt	  på	  informasjon	  om	  lengde	  på	  sykehusopphold	  og	  hvordan	  den	  unge	  kan	  hjelpe	  til.	  Andre,	  spesielt	  jentene,	  ønsker	  informasjon	  om	  egen	  helse,	  arvelighet	  og	  eventuelle	  tester	  som	  kan	  tas.	  Hvem	  de	  ønsker	  informasjon	  av	  varierer.	  De	  fleste	  ønsker	  å	  snakke	  med	  sine	  foreldre,	  men	  noen	  opplever	  likevel	  at	  det	  kan	  være	  utfordrende	  og	  er	  redde	  for	  å	  såre	  dem.	  Å	  ha	  noen	  å	  prate	  med,	  som	  forstår	  deres	  situasjon,	  blir	  av	  barna	  beskrevet	  som	  svært	  viktig.	  Venner	  og	  helsepersonell	  kan	  være	  slike	  informasjonskilder,	  men	  det	  understrekes	  at	  det	  da	  er	  viktig	  at	  de	  lytter	  og	  viser	  oppriktig	  interesse	  (Kennedy	  og	  Lloyd-­‐Williams	  2008).	  	  	  	  
2.6.1	  Å	  skape	  trygghet	  og	  tillit	  Det	  finnes	  ingen	  enkel	  oppskrift	  på	  hvordan	  man	  kommuniserer	  med	  ungdom.	  Det	  vi	  vet	  er	  at	  trygghet	  i	  situasjonen	  er	  svært	  viktig.	  For	  den	  unge	  handler	  dette	  i	  stor	  grad	  om	  kontroll.	  Trygge	  omgivelser,	  kjente	  personer	  og	  oversikt	  over	  det	  som	  skjer	  bidrar	  til	  følelsen	  av	  kontroll.	  En	  sykepleier	  som	  er	  åpen	  og	  informerer	  ut	  i	  fra	  den	  enkeltes	  nivå	  kan	  bidra	  til	  å	  skape	  trygghet	  (Eide	  og	  Eide	  2007:358).	  	  Å	  få	  den	  unges	  tillit	  krever	  oppmerksomhet	  og	  aktiv	  lytting.	  Hos	  barn,	  også	  ungdom,	  er	  det	  viktig	  å	  vise	  interesse	  overfor	  den	  andre.	  Kontakt	  kan	  blant	  annet	  skapes	  gjennom	  spill,	  tegning	  og	  andre	  interesser	  hos	  ungdommen.	  Hvilke	  interesser	  den	  enkelte	  har	  kan	  man	  med	  fordel	  undersøke	  på	  forhånd	  (ibid.:373).	  Man	  bør	  innta	  en	  mer	  passiv	  rolle	  i	  kommunikasjonen	  og	  la	  den	  unge	  ha	  styringen.	  Slik	  viser	  man	  empati	  og	  respekt,	  som	  igjen	  skaper	  tillit	  (ibid.:361).	  	  	  	  
2.7	  Familien	  Selv	  om	  denne	  oppgaven	  i	  hovedsak	  handler	  om	  unge	  pårørende	  er	  det	  nærmest	  umulig	  å	  se	  barnet	  utenom	  sin	  familie.	  For	  å	  ivareta	  ungdommen	  er	  det	  viktig	  at	  vi	  også	  ivaretar	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deres	  foreldre.	  Hvordan	  foreldrene	  mestrer	  situasjonen	  påvirker	  nemlig	  den	  unges	  opplevelse	  og	  reaksjon.	  Kapittelets	  siste	  del	  vil	  derfor	  opphandle	  foreldrenes	  situasjon.	  	  	  	  For	  den	  friske	  forelderen	  kan	  sykdom	  bety	  å	  påta	  seg	  rollen	  som	  to	  foreldre.	  Dette	  kan	  innebære	  hovedomsorg	  for	  barnet	  og	  det	  meste	  av	  praktiske	  oppgaver	  i	  hjemmet.	  Den	  friske	  blir	  familiens	  ”ryggrad”,	  som	  må	  gi	  støtte	  til	  både	  den	  syke,	  barna,	  familie	  og	  venner.	  Dette	  kan	  være	  både	  stressende	  og	  skremmende.	  For	  den	  kreftrammede	  har	  vi	  tidligere	  sett	  på	  de	  fysiske	  og	  psykososiale	  konsekvensene.	  Dette	  gir	  utfordringer	  i	  omsorgen	  til	  barnet,	  sosialt	  samvær	  og	  praktiske	  oppgaver	  i	  hjemmet	  (Hauken	  &	  Dyregrov	  2015:188).	  Mange	  foreldre	  ønske	  hjelp	  fra	  helsevesenet.	  For	  hva	  og	  hvordan	  de	  skal	  informere	  og	  hvordan	  inkludere	  den	  unge	  i	  sykdomsprosessen.	  Likevel	  er	  det	  flere	  som	  opplever	  liten	  forståelse	  og	  hjelp	  fra	  helsepersonell.	  Dette	  til	  tross	  for	  at	  inkludering	  og	  informasjon	  har	  vist	  å	  kunne	  redusere	  stress	  og	  bekymring	  hos	  ungdommen	  (Ensvik	  m.fl	  2008).	  	  Forskning	  viser	  at	  mødre	  opplever	  kommunikasjon	  med	  barna	  som	  en	  av	  de	  vanskeligste	  utfordringene	  ved	  å	  få	  kreftdiagnosen.	  Spesielt	  stilles	  spørsmål	  om	  når	  og	  hvordan	  fortelle	  barna.	  Ved	  nyoppdaget	  diagnose	  eller	  forverring	  av	  sykdommen	  har	  mange	  selv	  et	  behov	  for	  å	  bearbeide	  nyheten	  og	  det	  psykiske	  stresset.	  Videre	  kan	  mange	  foreldre	  føle	  at	  de	  ikke	  har	  nok	  kunnskap	  omkring	  hvordan	  de	  vil	  reagerer,	  samt	  hvordan	  de	  skal	  respondere	  på	  spørsmål	  og	  ulike	  reaksjoner.	  Kvinnene	  i	  studien	  beskriver	  et	  stort	  behov	  for	  å	  beskytte	  sine	  barn.	  Det	  er	  mye	  usikkerhet	  knyttet	  til	  hvor	  mye	  barna	  forstår	  og	  kan	  håndtere,	  og	  det	  blir	  vanskelig	  å	  balansere	  barnets	  informasjonsbehov	  og	  ønske	  om	  å	  beskytte.	  Alle	  kvinnene	  uttrykker	  et	  behov	  for	  å	  sette	  barnet	  først,	  og	  dette	  innebærer	  å	  normalisere	  situasjonen.	  Mange	  mødre	  forsøker	  å	  skjule	  egne	  følelser	  og	  reaksjoner.	  Andre	  unngår	  å	  snakke	  om	  sykdommen	  og	  skjuler	  fysiske	  tegn	  på	  behandlingen.	  Avgjørelsen	  for	  når	  og	  hvordan	  fortelle	  barna	  blir	  basert	  på	  ulike	  vurderinger.	  Blant	  annet	  barnets	  alder,	  tidligere	  erfaringer,	  personlighet	  og	  	  skjønn.	  Mange	  venter	  med	  å	  fortelle	  barnet	  til	  diagnosen	  er	  endelig	  eller	  til	  barnet	  selv	  tar	  initiativ	  til	  samtale.	  Denne	  studien	  viser	  at	  mødre	  kan	  være	  i	  en	  vanskelig	  situasjon	  mellom	  ønske	  om	  å	  beskytte	  barnet	  og	  det	  å	  skulle	  fortelle	  sannheten.	  Mødrene	  ønsket	  å	  fortelle	  sannheten	  for	  å	  unngå	  at	  barnet	  laget	  egne	  fantasier	  om	  det	  de	  så,	  samtidig	  som	  de	  ikke	  ønsket	  å	  skape	  unødvendige	  bekymringer	  (Asbury,	  Lalayiannis	  og	  Walshe	  2014).	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3	  Metode	  I	  dette	  kapittelet	  vil	  jeg	  gjøre	  rede	  for	  og	  begrunne	  valg	  av	  metode	  og	  design.	  Videre	  vil	  jeg	  presentere	  fremgangsmåte	  for	  søk	  av	  litteratur,	  søkeord	  og	  databaser.	  Kapittelet	  vil	  avslutte	  med	  en	  kildekritikk.	  	  	  	  
3.1	  Valg	  av	  metode	  og	  design	  Valg	  av	  metode	  sier	  oss	  hvordan	  vi	  skal	  gå	  frem	  når	  vi	  søker	  kunnskap.	  Metoden	  blir	  et	  slags	  verktøy,	  som	  hjelper	  oss	  å	  få	  informasjon	  om	  et	  aktuelt	  tema	  (Dalland	  2012:112).	  For	  å	  besvare	  problemstillingen	  ønsker	  jeg	  å	  belyse	  hvordan	  ungdommen	  selv	  opplever	  å	  være	  pårørende	  til	  alvorlig	  kreftsyke	  foreldre.	  Jeg	  er	  opptatt	  av	  følelser,	  erfaringer	  og	  synspunkter	  fra	  ungdommen,	  og	  mener	  dette	  kan	  tilby	  viktig	  informasjon	  for	  hvordan	  ungdommen	  ønsker	  å	  bli	  møtt	  og	  ivaretatt.	  Jeg	  har	  derfor	  valgt	  kvalitativ	  metode	  for	  å	  besvare	  problemstillingen.	  Kvalitativ	  metode	  ønsker	  å	  undersøke	  meninger	  og	  opplevelser	  av	  et	  fenomen.	  Metoden	  innebærer	  å	  gå	  i	  dybden	  og	  se	  på	  temaet	  innenfra,	  for	  slik	  å	  få	  et	  helhetlig	  bilde.	  Retningen	  tar	  sikte	  på	  å	  formidle	  forståelse,	  og	  innsamling	  av	  data	  skjer	  i	  direkte	  kontakt	  med	  området.	  (ibid.:113).	  	  	  Designet	  i	  denne	  oppgaven	  er	  litteraturstudie.	  Jeg	  vil	  bruke	  allerede	  eksisterende	  forskning	  på	  området,	  og	  anvende	  denne	  kunnskapen	  for	  å	  besvare	  problemstillingen	  (ibid.:228).	  En	  måte	  å	  undersøke	  ungdommens	  egne	  opplevelser	  kunne	  vært	  å	  bruke	  intervju.	  Å	  intervjue	  pårørende	  eller	  pasient	  vil	  derimot	  være	  utenfor	  denne	  oppgavens	  omfang	  og	  ikke	  i	  tråd	  med	  høgskolens	  retningslinjer.	  Da	  det	  allerede	  finnes	  forskning	  på	  hvordan	  ungdommen	  opplever	  å	  være	  pårørende	  tenker	  jeg	  at	  gjennomgang	  av	  noen	  av	  disse	  vil	  gi	  meg	  ett	  innblikk	  i	  ungdommens	  opplevelse,	  erfaring	  og	  synspunkt.	  	  	  
3.2	  Litteratur	  til	  teoridel	  Grunnlaget	   for	   teoridelen	   baserer	   seg	   på	   bøker	   og	   forskning.	   Bøkene	   som	  er	   brukt	   er	  funnet	  gjennom	  litteraturlister,	  pensumlister	  fra	  bachelorstudiet	  i	  sykepleie	  og	  ved	  hjelp	  fra	   bibliotekar.	   Dette	   er	   bøker	   jeg	   finner	   relevant	   og	   som	   beskriver	   ulike	   sider	   av	  
	   13	  
problemstillingen.	  For	  å	  finne	  forskningsartikler	  til	  teoridelen	  har	  jeg	  utført	  søk	  i	  Cinahl	  og	  SweMed+.	   Jeg	  brukte	  søkeordene:	   ”Adolescents”,	   ”Young	  people”,	   ”Parental	  cancer”,	  ”Cancer”,	  ”Oncology”	  og	  ”Communication”.	  Søkeordene	  ble	  kombinert	  med	  AND	  og/eller	  OR.	  Jeg	  har	  også	  haket	  av	  for	  ”peer	  rewiew”	  som	  betyr	  at	  artikkelen	  er	  fagfellevurdert	  og	  godkjent	  av	  eksperter	  på	  det	  aktuelle	  området	  (Dalland	  2012:78).	  	  	  
3.3	  Søkehistorikk:	  Litteraturstudie	  For	  å	  finne	  mest	  mulig	  relevante	  forskningsartikler	  til	  litteraturstudiet	  har	  jeg	  brukt	  følgende	  inkluderingskriterier:	  -­‐ Publisert	  innen	  de	  siste	  10	  år	  -­‐ Barn	  i	  aldersgruppen	  13-­‐18	  år	  -­‐ Studier	  som	  i	  fokuserer	  på	  ungdommens	  opplevelse	  av	  å	  være	  pårørende	  -­‐ Følger	  IMRAD-­‐strukturen	  -­‐ Skandinavisk-­‐	  eller	  engelskspråklige	  -­‐ Studier	  hvor	  mor	  eller	  far	  er	  kreftsyk	  -­‐ Minst	  en	  forfatter	  med	  sykepleierelevant	  utdanning	  
	  Jeg	  vil	  først	  presentere	  søk	  i	  form	  av	  tabell,	  og	  deretter	  gå	  inn	  på	  ulike	  databaser	  og	  resulterende	  søk.	  Alle	  søk	  er	  utført	  i	  januar	  2016.	  I	  søkeprosessen	  er	  hvert	  søkeord	  blitt	  søkt	  alene,	  for	  så	  å	  blitt	  kombinert	  med	  AND	  og/eller	  OR.	  	  	  
Databaser	   Søkeord	   Søk	  nr.	   Antall	  treff	  
Cinahl	   Adolescents	   #1	   281,413	  	   Young	  people	   #2	   35,	  275	  	   Adolescents	  OR	  Young	  people	   #3	   298,130	  	   Parental	  cancer	   #4	   107	  	   Parent	  cancer	   #5	   200	  	   Experience	   #6	   405,	  506	  	   Greif	   #7	   1,207	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   Communication	   #8	   330,225	  	   Cancer	  	   #9	   271,954	  	   	   	   	  	   	   #3	  AND	  #5	   139	  	   	   #3	  AND	  #7	  AND	  #9	   87	  	   	   #3	  AND	  #7	   717	  	   	   #3	  AND	  #5	  AND	  #8	   77	  	   	   	   	  
SweMed	  +	   Adolescents	   #1	   9127	  	   Parental	  cancer	   #2	   61	  	   	   	   	  	   	   #1	  AND	  #2	   28	  	   	   	   	  
Academic	  Search	  
Elite	  
Adolescents	   #1	   352,605	  
	   Parental	  cancer	   #2	   246	  
	   Parent	  cancer	   #3	   267	  
	   Experience	   #4	   1,845,222	  
	   Advanced	  cancer	   #5	   6,181	  
	   Communication	   #6	   1,798,195	  
	   	   	   	  
	   	   #1	  AND	  #2	   125	  
	   	   #1	  AND	  #3	   135	  
	   	   #1	  AND	  #3	  AND	  #6	   84	  
	   	   #1	  AND	  #3	  AND	  #4	   67	  
	   	   #1	  AND	  #3	  AND	  #4	  AND	  #5	   10	  
(Tabell	  1)	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3.3.1	  Cinahl	  Mitt	  første	  søk	  ble	  utført	  i	  databasen	  Cinahl.	  Her	  oppdaget	  jeg	  at	  søkeordene	  jeg	  først	  hadde	  tenkt	  å	  bruke	  ble	  lite	  spesifikt	  og	  ga	  for	  mange	  treff.	  ”Parent	  cancer”	  og	  ”adolescents	  or	  young	  people”	  kombinert	  med	  ”AND”	  ga	  139	  treff.	  Dette	  fikk	  meg	  til	  å	  tenke	  at	  jeg	  burde	  kombinere	  enda	  ett	  søkeord	  for	  å	  spisse	  søket	  ytterliggere.	  Jeg	  brukte	  derfor	  ”communication”	  i	  tillegg	  til	  ordene	  ovenfor.	  Ved	  å	  avgrense	  videre	  til	  de	  siste	  10	  år,	  peer	  rewiew	  og	  aldergruppen	  13-­‐18	  år	  endte	  jeg	  opp	  med	  17	  treff.	  Jeg	  leste	  sammendragene	  på	  5	  artikler	  som	  jeg	  fant	  relevant.	  ”How	  do	  young	  people	  find	  out	  about	  their	  parents	  cancer	  diagnosis:	  A	  fenomenological	  study”	  (Finch	  og	  Gibson	  2009)	  ble	  valgt	  da	  den	  oppfylte	  alle	  inkluderingskriterier	  og	  stod	  godt	  til	  min	  problemstilling.	  Den	  undersøker	  hvordan	  kreft	  påvirker	  hverdagen,	  samt	  hvordan	  ungdommen	  vil	  informeres	  om	  foreldrenes	  kreftdiagnose.	  	  	  Videre	  i	  Cinahl	  brukte	  jeg	  ”Grief”,	  ”adolescents	  OR	  young	  people”	  og	  ”cancer”,	  og	  kombinerte	  disse	  ved	  å	  hake	  av	  for	  ”search	  with	  AND”.	  Også	  her	  avgrenset	  jeg	  til	  aldersgruppen	  13-­‐18	  år,	  peer	  rewiew	  og	  de	  siste	  10	  år,	  og	  fikk	  27	  treff.	  ”Loneliness	  despite	  the	  present	  of	  others	  –	  Adolescents	  experience	  of	  having	  a	  parent	  who	  becomes	  ill	  with	  cancer”	  (Karlsson,	  Andersson	  og	  Ahlström	  2013)	  ble	  inkludert	  i	  denne	  oppgaven	  og	  anses	  som	  relevant	  da	  den	  beskriver	  ungdommens	  opplevelse	  og	  hvordan	  de	  opplever	  å	  bli	  ivaretatt	  når	  en	  forelder	  blir	  kreftsyk.	  	  	  
3.3.2	  SweMed+	  I	  	  SweMed+	  fikk	  jeg	  mindre	  treff	  ved	  å	  bruke	  søkeordene	  jeg	  først	  hadde	  tenkt	  å	  bruke.	  Dette	  gjorde	  søkeprosessen	  i	  denne	  databasen	  mindre	  omfattende.	  Ved	  å	  kombinere	  søkeordene	  ”parental	  cancer”	  og	  ”adolescents”	  med	  ”AND”	  fikk	  jeg	  allerede	  28	  treff.	  Videre	  avgrenset	  jeg	  søket	  til	  ”peer	  rewiew”,	  og	  fikk	  13	  treff.	  Etter	  å	  ha	  lest	  gjennom	  artikler	  jeg	  fant	  relevant	  fanger	  artikkelen	  ”Barn	  og	  ungdoms	  informasjonsbehov	  når	  mor	  eller	  far	  får	  kreft”	  (Larsen	  og	  Nortvedt	  2011)	  fort	  min	  oppmerksomhet.	  Denne	  artikkelen	  undersøker	  temaet	  kommunikasjon	  og	  informasjon.	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3.3.3	  Academic	  Search	  Elite	  I	  Academic	  Search	  Elite	  prøvde	  jeg	  flere	  ulike	  søkekombinasjoner	  for	  å	  finne	  en	  artikkel	  jeg	  ønsket	  å	  bruke.	  Også	  her	  endte	  jeg	  opp	  med	  å	  bruke	  ”parent	  cancer”	  og	  ”adolescents”.	  Da	  jeg	  kombinerte	  med	  søkeordet	  ”communication”	  fikk	  jeg	  flere	  spennende	  resultat.	  Noen	  oppfylte	  også	  mine	  inkluderingskriterier,	  men	  ble	  ikke	  brukt	  da	  de	  var	  for	  like	  andre	  valgte	  artikler	  som	  berørte	  temaet	  kommunikasjon.	  Da	  jeg	  brukte	  søkeordet	  ”experience”	  sammen	  med	  ”parent	  cancer”	  og	  ”adolesents”	  fikk	  jeg	  66	  	  treff	  dersom	  jeg	  haket	  av	  for	  innen	  10	  år	  og	  ”peer	  rewiew”.	  Jeg	  syntes	  det	  var	  for	  mange	  treff	  og	  valgte	  å	  bruke	  ”advanced	  cancer”	  i	  tillegg.	  Dette	  ga	  meg	  10	  treff.	  En	  av	  de	  første	  artiklene	  som	  dukket	  opp	  var	  ”The	  adoltscents	  experience	  when	  a	  parent	  has	  advanced	  cancer:	  a	  qualitative	  inqury”	  (Phillips	  og	  Lewis	  2015).	  Jeg	  leste	  sammendraget	  på	  denne	  og	  andre	  som	  passet	  min	  problemstilling.	  Førstnevnte	  ble	  valgt,	  da	  den	  stod	  best	  til	  min	  problemstilling,	  med	  fokus	  på	  hvordan	  kreftsykdommen	  påvirker	  den	  unges	  liv.	  	  	  	  
3.4	  Kildekritikk	  Det	  finnes	  mye	  informasjon	  om	  temaet	  ungdom	  som	  pårørende.	  Å	  velge	  hva	  som	  er	  riktig	  å	  bruke	  til	  denne	  oppgaven	  har	  derfor	  til	  tider	  vært	  utfordrende.	  I	  arbeidet	  med	  å	  finne	  litteratur	  har	  jeg	  forsøkt	  å	  vurdere	  gyldighet,	  relevans	  og	  holdbarhet	  til	  problemstillingen	  (Dalland	  2012:74).	  	  Under	  søkeprosessen	  brukte	  jeg	  kun	  tre	  databaser.	  Jeg	  fant	  forholdsvis	  raskt	  til	  de	  forskningsartiklene	  jeg	  ønsket	  å	  bruke.	  Dette	  kan	  ses	  på	  som	  mangelfullt,	  da	  andre	  databaser,	  andre	  søkeord	  og	  lengre	  tidsbruk	  kunne	  gitt	  andre	  resultat.	  De	  fire	  forskningsartiklene	  jeg	  har	  valgt	  å	  bruke	  er	  funnet	  ved	  hjelp	  av	  flere	  inkluderingskriterier.	  Dette	  er	  gjort	  for	  å	  finne	  mest	  mulig	  relevant	  forskning	  til	  det	  jeg	  ønsker	  å	  undersøke.	  Andre	  inkluderingskriterier	  kunne	  selvsagt	  belyst	  problemstillingen	  min	  på	  annen	  måte.	  Det	  at	  studiene	  er	  skandinavisk-­‐	  eller	  engelskspråklige	  kan	  hindre	  at	  funn	  blir	  relevant	  for	  alle	  barn,	  spesielt	  med	  tanke	  på	  et	  stadig	  voksende	  flerkulturelt	  samfunn.	  Man	  kan	  heller	  ikke	  ta	  for	  gitt	  at	  studier	  fra	  USA	  og	  England	  er	  direkte	  overførbare	  til	  norsk	  ungdom.	  Hvem	  teksten	  er	  skrevet	  av	  er	  av	  betydning	  for	  kildens	  kvalitet,	  og	  sier	  noe	  om	  forfatterens	  autoritet	  (Dalland	  2012:75).	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Som	  en	  del	  av	  inkluderingskriteriene	  ønsket	  jeg	  derfor	  at	  minst	  en	  forfatter	  skulle	  ha	  en	  sykepleierelevant	  utdanning.	  Dette	  har	  også	  vært	  av	  betydning	  i	  teoridelen.	  Jeg	  har	  også	  forsøkt	  å	  finne	  litteratur	  som	  er	  rettet	  mot	  helsefagarbeidere	  eller	  sykepleiere	  mer	  spesifikt.	  	  	  Jeg	  har	  forsøkt	  	  å	  bruke	  førstehåndskilder	  og	  siste	  utgave	  av	  rekviderte	  fagbøker	  (Dalland	  2012:77).	  Jeg	  tenker	  det	  kan	  være	  viktig	  og	  relevant	  å	  bruke	  nyere	  litteratur	  og	  forskning,	  og	  har	  derfor	  forsøkt	  å	  avgrense	  til	  litteratur	  innen	  de	  siste	  10	  år.	  Boken	  ”Sorg”	  av	  Bugge	  m.fl.	  er	  derimot	  fra	  2003.	  Jeg	  innser	  at	  denne	  boken	  muligens	  er	  noe	  gammel.	  Jeg	  har	  likevel	  valgt	  å	  bruke	  den	  da	  jeg	  synes	  den	  beskriver	  sorg	  og	  sorgreaksjoner	  hos	  ungdom	  bedre	  enn	  annen	  litteratur	  jeg	  har	  klart	  å	  finne.	  Tilslutt	  vil	  jeg	  nevne	  at	  hver	  familie	  og	  hvert	  barn	  er	  unikt,	  og	  slik	  kan	  funn	  ikke	  gi	  fasitsvar	  på	  hva	  som	  er	  riktig	  i	  møte	  med	  ungdommen.	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4	  Funn	  Jeg	  vil	  nå	  kort	  presentere	  hovedinnholdet	  i	  de	  fire	  utvalgte	  artiklene.	  Videre	  vil	  jeg	  vise	  til	  metode	  for	  analyse	  av	  funn	  og	  presentere	  hovedfunn	  fra	  analysen.	  	  	  
4.1	  Presentasjon	  av	  forskningsartikler	  	  
4.1.1	  ”How	  do	  young	  people	  find	  out	  about	  their	  parent´s	  cancer	  diagnosis”	  Denne	  studien	  av	  Finch	  og	  Gibson	  (2009)	  fokuserer	  på	  ungdommens	  opplevelse	  av	  å	  bli	  informert	  om	  foreldrenes	  kreftdiagnose,	  samt	  hvordan	  diagnosen	  har	  påvirket	  ungdommens	  hverdag.	  Hensikten	  er	  å	  forstå	  hvordan	  og	  når	  informasjon	  bør	  gis	  og	  hva	  informasjonen	  bør	  inneholde.	  Artikkelen	  ønsker	  å	  rette	  fokus	  mot	  denne	  gruppen	  pårørende	  og	  sette	  fokus	  på	  familiefokusert	  kreftsykepleie.	  Metoden	  er	  kvalitativ,	  og	  studien	  har	  samlet	  data	  gjennom	  intervju	  av	  7	  ungdommer	  i	  alderen	  14-­‐18	  år.	  Resultatet	  viser	  6	  ulike	  sider	  for	  hvordan	  ungdommen	  opplever	  å	  lære	  om	  foreldrenes	  diagnose:	  å	  først	  høre	  om	  sykdommen,	  sårbarhet	  for	  seg	  selv	  og	  andre,	  kommunikasjon	  innad	  i	  familien,	  opplevelse	  av	  støtte	  og	  erfaring	  fra	  skole	  og	  sykehuset.	  Åpen	  og	  ærlig	  kommunikasjon	  innad	  i	  familien	  blir	  fremhevet	  som	  spesielt	  betydningsfullt	  i	  denne	  studien.	  Studien	  viser	  at	  kreft	  påvirker	  hele	  familien.	  Å	  få	  vite	  om	  foreldrenes	  diagnose	  kan	  være	  en	  isolerende	  og	  ensom	  erfaring,	  preget	  av	  usikkerhet,	  tapsopplevelse	  og	  frykt	  for	  døden.	  Annerkjennelse	  og	  støtte	  fra	  familie	  og	  venner	  anses	  som	  viktig	  i	  denne	  perioden,	  og	  ser	  ut	  til	  å	  redusere	  følelsen	  av	  ensomhet	  hos	  deltakerne.	  Artikkelen	  konkluderer	  videre	  med	  at	  ungdommen	  viser	  styrke	  og	  evne	  til	  å	  tilpasse	  seg	  og	  skape	  mening	  med	  situasjonen.	  	   	  	  
4.1.2	  ”Loneliness	  despite	  the	  presence	  of	  others	  –	  Adolescent´s	  experience	  of	  having	  a	  
parent	  who	  becomes	  ill	  with	  cancer”	  Fokuset	  i	  denne	  studien	  av	  Karlsson,	  Andersson	  og	  Ahlström	  (2013)	  er	  å	  undersøke	  unge	  voksnes	  erfaringer	  av	  å	  ha	  en	  forelder	  diagnostisert	  med	  kreft	  i	  ungdomstiden.	  Hensikten	  er	  å	  få	  en	  bedre	  forståelse	  av	  ungdommens	  opplevelse,	  for	  slik	  å	  kunne	  hjelpe	  helsepersonell	  til	  å	  gi	  bedre	  støtte	  til	  både	  foreldre	  og	  barn.	  Studien	  bruker	  narrativt	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intervju	  med	  kvalitativ	  analyse.	  Til	  sammen	  seks	  unge	  voksne	  i	  alderen	  20	  og	  26	  år	  deltok	  i	  undersøkelsen.	  Kreftdiagnosen	  blir	  beskrevet	  som	  ensomhet	  til	  tross	  for	  tilstedeværende	  av	  andre.	  Studien	  kommer	  frem	  til	  to	  hovedkategorier,	  men	  tre	  tema	  innen	  hver.	  Avstand,	  som	  beskriver	  ensomhet,	  mangel	  på	  forståelse	  og	  sorg	  og	  sinne.	  Nærhet,	  som	  beskriver	  tro	  på	  fremtiden,	  trøst	  og	  lindring	  og	  støtte	  gjennom	  samtale	  med	  familie	  og	  venner.	  Som	  konklusjon	  bør	  familiemedlemmer	  få	  samme	  informasjon	  for	  å	  gjøre	  det	  lettere	  å	  snakke	  sammen.	  God	  kommunikasjon	  innad	  i	  familien	  ser	  ut	  til	  å	  redusere	  følelsen	  av	  ensomhet.	  Det	  bør	  være	  en	  kontinuerlig	  kontakt	  med	  helsepersonell	  i	  sykdomsperioden.	  Flere	  korte	  møter	  med	  helsepersonell	  ser	  ut	  til	  å	  skape	  forhold	  og	  tillit,	  som	  kan	  være	  nyttig	  dersom	  kreft	  skulle	  ende	  med	  døden	  	  	  	  
4.1.3	  ”Barns	  og	  ungdoms	  informasjonsbehov	  når	  mor	  eller	  far	  får	  kreft”	  Denne	  artikkelen	  av	  Larsen	  og	  Nortvedt	  (2011)	  ønsker	  å	  rette	  søkelyset	  mot	  betydningen	  av	  kommunikasjon	  og	  informasjon	  hos	  barn	  av	  foreldre	  med	  kreftdiagnose,	  samt	  å	  vurdere	  funnene	  opp	  mot	  lovendringene	  i	  Helsepersonelloven.	  Hensikten	  er	  å	  styrke	  helsepersonells	  kompetanse	  innen	  området.	  Artikkelen	  baserer	  seg	  på	  et	  litteraturstudie,	  og	  bygger	  på	  funn	  fra	  11	  enkeltstudier	  og	  en	  oversiktsartikkel.	  Artikkelen	  nevner	  seks	  områder	  knyttet	  til	  barn	  og	  ungdoms	  informasjonsbehov:	  barnets	  forståelse,	  informasjonens	  innhold,	  bredde,	  tidspunkt,	  informasjonskilder	  og	  gjensidig	  beskyttelse.	  Forfatterne	  viser	  gjennom	  denne	  studien	  at	  konkret	  og	  ærlig	  informasjon	  er	  ønsket	  fra	  barnas	  side,	  og	  inkluderer	  informasjon	  om	  diagnose,	  prognose	  og	  behandling.	  Foreldrene	  er	  de	  viktigste	  informasjonskildene.	  Resultatene	  samsvarer	  med	  lovendringene.	  
 
 
4.1.4	  ”The	  adolescent´s	  experience	  when	  a	  parent	  had	  advanced	  cancer”	  Phillips	  og	  Lewis	  (2015)	  ønsker	  i	  sin	  studie	  å	  rette	  søkelyset	  mot	  ungdommens	  opplevelse	  av	  å	  ha	  en	  kreftsyk	  forelder	  og	  hvordan	  det	  påvirker	  livet	  generelt.	  Hensikten	  er	  å	  hjelpe	  helsepersonell	  i	  møte	  med	  unge	  pårørende,	  og	  belyse	  behovet	  for	  fokus	  på	  hele	  familien.	  Metoden	  på	  studien	  er	  kvalitativ,	  med	  semi-­‐strukturert	  intervju	  som	  design.	  Til	  sammen	  7	  ungdommer	  i	  alderen	  11-­‐15	  år	  deltok.	  Resultatet	  viser	  at	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ungdommen	  forsøker	  å	  leve	  et	  normalt	  liv	  til	  tross	  for	  sykdom,	  som	  igjen	  viser	  fem	  hovedpunkter:	  å	  føle	  tyngden	  av	  verden	  på	  mine	  skuldre,	  kreft	  endrer	  alt,	  konfrontere	  eller	  unngå	  kreften,	  snakke	  om	  det	  og	  kreft	  var	  en	  positiv	  og	  lærerik	  erfaring.	  Studien	  viser	  i	  stor	  grad	  at	  kreft	  påvirker	  hele	  familien,	  også	  ungdommen	  og	  deres	  hverdag.	  Forfatterne	  konkluderer	  med	  at	  ungdommen	  lever	  med	  kreftsykdommen	  tett	  innpå	  seg,	  men	  jobber	  selv	  med	  å	  begrense	  hvordan	  den	  påvirker	  hverdagen.	  	  	  	  
4.2	  Analyse	  I	  følge	  Dalland	  (2012:144)	  handler	  analyse	  om	  å	  finne	  ut	  hva	  datamaterialet	  forteller	  oss.	  Innsamlet	  data	  må	  ordnes.	  Det	  kan	  være	  å	  veksle	  mellom	  helheten	  og	  deler.	  Ved	  å	  lese	  gjennom	  data	  fra	  forskningen	  kan	  vi	  danne	  oss	  et	  helhetsinntrykk.	  På	  bakgrunn	  av	  dette	  kan	  vi	  plukke	  ut	  ulike	  tema	  og	  situasjoner	  som	  beskriver	  helhetsinntrykket.	  Jeg	  vil	  nå	  presentere	  tema	  og	  hovedtema	  fra	  de	  ulike	  artiklene	  ved	  hjelp	  av	  tabell.	  	  	  
Forfatter,	  Navn,	  
Land,	  Årstall	  
Meningsfulle	  enheter	   Tema	   Hovedtema	  
Finch,A.	  Og	  Gibson,	  F.	  	  How	  do	  young	  people	  find	  out	  about	  their	  partents	  cancer	  diagnosis:	  A	  fenomenological	  study.	  	  England.	  2009.	  
Nyheten	  om	  foreldrenes	  kreftdiagnose	  opplevdes	  som	  ett	  sjokk	  for	  ungdommen.	  Det	  oppstod	  en	  umiddelbar	  frykt	  for	  døden,	  som	  var	  tilstede	  under	  hele	  sykdomsprosessen.	  Usikkerhet,	  ensomhet	  og	  bekymring	  ble	  av	  mange	  beskrevet	  som	  dominerende	  følelser.	  Flere	  bekymret	  seg	  for	  fremtiden	  og	  endring	  i	  familiens	  struktur	  og	  
Frykt	  for	  døden	  Usikkerhet	  Ensomhet	  Bekymring	  	  Mangel	  på	  kunnskap	  og	  forståelse	  	  Behov	  for	  støtte	  og	  annerkjennelse	  	  Behov	  for	  samtale	  
Usikkerhet	  og	  bekymring	  	  Frykt	  for	  døden	  	  Ensomhet	  	  Kunnskapsbehov	  	  Behov	  for	  støtte	  og	  annerkjennelse	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roller.	  	  Ungdommen	  opplevde	  å	  ha	  lite	  forkunnskap	  og	  forståelse	  for	  sykdommen.	  De	  fleste	  ønsket	  åpen	  og	  ærlig	  kommunikasjon	  om	  diagnose	  og	  sykdom.	  	  Å	  leve	  med	  kreft	  i	  familien	  ble	  beskrevet	  som	  en	  isolerende	  og	  ensom	  erfaring.	  Mange	  opplevde	  behov	  for	  støtte	  og	  annerkjennelse	  fra	  familie	  og	  venner.	  Å	  dele	  erfaringer	  lindret	  ensomheten.	  Samtale	  med	  jevnaldrende	  med	  lignende	  erfaring	  ble	  foretrukket.	  	  Karlsson,	  E.,	  Andersson,	  K.	  Og	  Ahlström,	  B.H.	  	  Loneliness	  despite	  the	  present	  of	  others	  –	  Adolescent´s	  experience	  of	  having	  a	  parent	  who	  becomes	  ill	  
De	  unge	  opplevde	  i	  stor	  grad	  ensomhet	  i	  møte	  med	  foreldres	  kreftdiagnose.	  Ensomheten	  stammet	  i	  hovedsak	  fra	  å	  være	  alene	  om	  erfaringen,	  hvor	  virkelig	  kunne	  forstå	  hva	  de	  gikk	  gjennom.	  Ensomheten	  kom	  også	  i	  forbindelse	  
Ensomhet	  	  Usikkerhet	  	  Sinne	  og	  sorg	  	  Mangel	  på	  kunnskap	  og	  forståelse	  	  Behov	  for	  
Ensomhet	  	  Usikkerhet	  	  Sorg	  og	  sinne	  	  Kunnskapsbehov	  	  Behov	  for	  støtte	  og	  inkludering	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with	  cancer.	  	  Sverige.	  2013.	  
med	  en	  usikkerhet	  for	  fremtiden.	  De	  opplevde	  sinne	  og	  sorg	  over	  situasjon	  og	  for	  det	  den	  forårsaket.	  	  Mange	  opplevde	  det	  vanskelig	  å	  forstå	  sykdommen,	  og	  manglet	  kunnskap	  til	  å	  forstå.	  Konkret	  og	  ærlig	  informasjon	  ble	  trukket	  frem	  som	  viktig.	  	  	  Trøst	  ble	  funnet	  gjennom	  å	  tilbringe	  tid	  sammen	  med	  den	  syke,	  være	  inkludert	  og	  kunne	  delta	  i	  sykdomsprosessen.	  Støtte	  opplevdes	  gjennom	  samtale	  med	  venner	  og	  familie,	  men	  også	  helsepersonell.	  
inkludering	  og	  deltakelse	  	  Støtte	  gjennom	  samtale	  	  	  
	  
Larsen,	  B.H.	  og	  Nortvedt.	  M.W.	  	  Barns	  og	  ungdoms	  informasjonsbehov	  når	  mor	  eller	  far	  får	  kreft.	  	  Norge.	  2011.	  
Barn	  og	  unge	  ønsket	  å	  bli	  inkludert	  tidlig	  i	  sykdomsprosessen.	  De	  ønsket	  ærlig	  og	  konkret	  informasjon	  om	  sykdom,	  prognose	  og	  behandling.	  Ungdommen	  ønsket	  også	  informasjon	  om	  forventninger	  til	  dem,	  samt	  hjelp	  til	  forståelse	  
Behov	  for	  konkret	  og	  ærlig	  informasjon.	  	  Hjelp	  til	  å	  forstå	  egne	  følelser	  og	  reaksjoner.	  	  Inkludering.	  	  
Informasjonsbehov	  	  Manglende	  forståelse	  av	  egne	  reaksjoner	  	  Inkluderingsbehov	  	  Bekymring	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av	  egne	  reaksjoner.	  Noen	  	  bekymret	  seg	  for	  endring	  i	  familieroller	  og	  hva	  som	  ville	  skje	  med	  dem	  og	  familien.	  	  Informasjon	  gav	  trygghet	  gjennom	  følelse	  av	  kontroll	  og	  forutsigbarhet.	  Konkret	  informasjon	  viste	  å	  kunne	  hindre	  feiltolkninger	  og	  misforståelser.	  	  Foreldre	  ble	  sett	  på	  som	  de	  viktigste	  informasjonskildene.	  Helsepersonell	  og	  andre	  som	  hadde	  kunnskap	  om	  sykdommen	  var	  også	  viktige	  informanter.	  	  
Bekymring	  for	  endring	  av	  familieroller	  og	  fremtid.	  
Phillips,	  F.	  Og	  Lewis,	  F.M.	  The	  adolescent´s	  experience	  when	  a	  parent	  has	  advanced	  cancer:	  A	  qualitative	  inquiry.	  	  USA.	  
Foreldrenes	  kreftdiagnose	  skaper	  reaksjoner	  som	  stress,	  angst,	  sorg	  og	  sinne.	  Mange	  opplevde	  endrede	  familieroller	  og	  en	  dominerende	  frykt	  for	  døden.	  	  Ungdommen	  bekymret	  seg	  for	  fremtiden	  og	  
Stress,	  angst,	  sorg	  og	  sinne.	  	  Endring	  i	  familieroller	  	  Frykt	  for	  døden	  	  Bekymring	  	  Mangel	  på	  
Sorg	  og	  sinne	  	  Frykt	  for	  døden	  	  Bekymring	  	  Ensomhet	  	  Behov	  for	  støtte	  	  Kommunikasjonsbe
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2015.	   hvordan	  kreften	  ville	  påvirke	  dem	  og	  familien.	  Mangel	  på	  kontroll	  over	  sykdommen	  var	  en	  av	  de	  vanskeligste	  sidene.	  	  Flere	  følte	  seg	  ensomme,	  og	  ønsket	  støtte	  og	  oppmerksomhet	  fra	  familie	  og	  venner.	  Det	  opplevdes	  vanskelig	  å	  snakke	  om	  kreften,	  spesielt	  å	  selv	  skulle	  ta	  initivativ	  til	  samtale.	  
kontroll	  	  Ensomhet	  	  Ønske	  om	  støtte	  og	  oppmerksomhet	  	  Kommunikasjon	  med	  venner	  og	  familie	  
hov	  	  	  
(Tabell	  2)	  	  	  
4.3	  Hovedfunn	  Som	  man	  kan	  se	  i	  tabell	  2	  ovenfor	  er	  det	  funnet	  flere	  ulike	  tema	  og	  hovedtema	  i	  hver	  forskningsartikkel.	  Jeg	  har	  trukket	  frem	  fire	  hovedtema	  for	  hva	  som	  kan	  ses	  på	  som	  felles	  for	  artiklene,	  samt	  undertema	  knyttet	  til	  hovedtemaene:	  1. Usikkerhet	  og	  bekymring	  -­‐	  Sorg	  og	  sinne	  og	  forståelse	  av	  egne	  reaksjoner	  -­‐	  Frykt	  for	  døden	  2. Ensomhet	  -­‐	  Behov	  for	  støtte	  3. Behov	  for	  annerkjennelse,	  støtte	  og	  ivaretakelse	  -­‐	  Inkludering	  4. Mangel	  på	  kunnskap	  og	  informasjon	  -­‐	  Informasjonsbehov	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Noen	  undertema	  henger	  sammen	  med	  flere	  av	  hovedtemaene.	  Jeg	  velger	  derfor	  å	  trekke	  det	  inn	  flere	  steder.	  	  	  Usikkerhet	  og	  bekymring	  stod	  sentralt	  i	  tre	  av	  fire	  av	  mine	  artikler.	  Usikkerhet	  og	  bekymring	  handlet	  i	  stor	  grad	  om	  sorg	  og	  sinne,	  frykt	  for	  døden	  og	  usikkerhet	  i	  forhold	  til	  fremtiden.	  Å	  få	  vite	  om	  foreldrenes	  kreftdiagnose	  ble	  beskrevet	  som	  en	  truende	  livsendring	  hos	  ungdommene	  i	  Finch	  og	  Gibsons	  (2009)	  studie.	  Diagnosen	  opplevdes	  som	  ett	  sjokk,	  og	  mange	  tenkte	  umiddelbart	  på	  muligheten	  for	  at	  mor	  eller	  far	  kunne	  komme	  til	  å	  dø.	  Mange	  bekymret	  seg	  for	  fremtiden	  og	  hvordan	  kreften	  ville	  påvirke	  dem	  og	  familien	  (Phillip	  &	  Lewis	  2015).	  	  I	  tre	  av	  artiklene	  kom	  også	  ensomheten	  klart	  frem.	  Kreftdiagnosen	  ble	  beskrevet	  som	  en	  ensom	  og	  isolerende	  erfaring	  (Finch	  og	  Gibson	  2009,	  Karlsson	  m.fl.	  2013,	  Phillips	  og	  Lewis	  2015).	  I	  en	  av	  studiene	  ble	  opplevelsen	  beskrevet	  som	  ensomhet	  til	  tross	  for	  tilstedeværelse	  av	  andre.	  Dette	  handlet	  om	  at	  ungdommen	  i	  stor	  grad	  følte	  seg	  alene	  om	  erfaringen,	  og	  at	  ingen	  virkelig	  forstod	  hva	  de	  gikk	  gjennom	  (Karlsson	  m.fl.	  2013)	  Gjennomgående	  i	  studiene	  var	  at	  kommunikasjon	  med	  familie	  og	  venner	  bidro	  til	  å	  lindre	  ensomheten.	  Kommunikasjon	  med	  familie	  var	  et	  tema	  som	  ungdommen	  stadig	  tok	  frem	  (Karlsson	  m.fl	  2013,	  Larsen	  og	  Nortvedt	  2011,Phillips	  og	  Lewis	  2015).	  	  I	  samtlige	  artikler	  uttrykte	  ungdommen	  et	  behov	  for	  annerkjennelse	  og	  ivaretakelse.	  Dette	  innebar	  kommunikasjon	  med	  venner,	  familie	  og	  helsepersonell,	  samt	  behov	  for	  inkludering	  i	  sykdomsprosessen	  og	  planlegging	  av	  fremtiden.	  Trøst	  ble	  funnet	  gjennom	  å	  få	  tid	  med	  den	  syke	  og	  andre	  familiemedlemmer.	  Å	  kunne	  delta	  i	  sykdomsprosessen	  og	  avgjørelser	  ble	  for	  mange	  beskrevet	  som	  viktig.	  Det	  var	  også	  av	  betydning	  å	  delta	  i	  planleggingen	  av	  fremtiden	  (Karlsson	  m.fl.	  2013).	  Barna	  ønsket	  i	  hovedsak	  å	  bli	  inkludert	  tidlig	  i	  sykdomsprosessen,	  og	  ved	  endringer	  i	  pasientens	  tilstand.	  Å	  bli	  inkludert	  handler	  også	  om	  å	  informeres	  om	  bivirkninger,	  forventede	  endringer	  i	  den	  sykes	  utseende	  og	  psykiske	  tilstand	  underveis	  i	  prosessen,	  for	  slik	  å	  være	  mer	  forberedt	  (Larsen	  og	  Nortvedt	  2011).	  	  	  Ungdommen	  i	  alle	  artiklene	  uttrykte	  mangel	  på	  kunnskap	  og	  informasjon	  om	  sykdom,	  prognose,	  behandling	  og	  egne	  følelser	  og	  reaksjoner.	  Ut	  fra	  studiene	  kan	  man	  lese	  at	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ungdommen	  ønsker	  konkret	  og	  ærlig	  informasjon	  om	  foreldrenes	  kreftdiagnose.	  Mange	  opplever	  å	  ha	  lite	  forkunnskap	  og	  forståelse	  av	  hva	  kreft	  og	  behandling	  innebærer,	  og	  opplevde	  å	  ha	  mange	  ubesvarte	  spørsmål	  gjennom	  sykdomsperioden	  (Finch	  &	  Gibson	  2009,	  Karlsson	  m.fl.	  2013	  og	  Larsen	  &	  Nortvedt	  2011).	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5	  Drøfting	  Når	  mor	  eller	  far	  får	  en	  alvorlig	  kreftdiagnose	  rammes	  i	  stor	  grad	  hele	  familien.	  Årlig	  opplever	  omlag	  3500	  barn	  og	  unge	  at	  mor	  eller	  far	  får	  kreft	  (Kreftregisteret	  2013).	  Dette	  er	  mange	  barn	  som	  lever	  med	  kreften	  tett	  innpå	  seg.	  Sykepleiere	  har	  en	  viktig	  oppgave	  i	  møte	  med	  unge	  pårørende,	  for	  å	  anerkjenne	  og	  ivareta	  dem	  i	  sårbar	  situasjon.	  Jeg	  vil	  i	  denne	  delen	  drøfte	  hvordan	  sykepleier	  kan	  møte	  og	  ivareta	  unge	  pårørende	  til	  alvorlig	  kreftsyk	  forelder.	  Dette	  ved	  å	  drøfte	  funn	  fra	  litteratursøket	  opp	  mot	  problemstilling	  ved	  hjelp	  av	  teori.	  Hovedtema	  og	  undertema	  som	  ble	  presentert	  i	  funndelen	  vil	  legge	  rammer	  for	  denne	  oppgavens	  drøftingsdel.	  	  	  	  
5.1	  Usikkerhet	  og	  bekymring	  Til	  tross	  for	  at	  flere	  blir	  friske	  og	  kan	  leve	  lenger	  med	  kreftsykdommen	  er	  usikkerhet	  og	  bekymring	  blitt	  en	  del	  av	  mange	  unge	  pårørendes	  hverdag.	  Behandlingen	  kan	  være	  langvarig,	  og	  påvirke	  den	  syke	  forelderen	  både	  psykisk	  og	  fysisk,	  samt	  endre	  familieroller,	  samhandling	  og	  den	  normale	  hverdagen	  (Larsen	  og	  Nortvedt	  2011:71).	  Dette	  skaper	  et	  psykososialt	  stress,	  preget	  av	  usikkerhet	  og	  bekymring	  for	  egen	  og	  familiens	  fremtid.	  I	  møte	  med	  unge	  pårørende	  har	  sykepleiere	  i	  følge	  de	  nye	  lovendringene	  et	  plikt	  å	  ivareta	  barn	  som	  pårørende	  (Helsedirektoratet	  2010).	  Det	  kan	  se	  ut	  til	  at	  oppmerksomhet	  mot	  usikkerheten	  og	  bekymringene	  er	  nødvendig	  for	  denne	  ivaretakelsen.	  	  	  	  
5.1.1	  Sorg	  og	  sinne	  og	  forståelse	  av	  egne	  reaksjoner	  Å	  få	  vite	  om	  foreldrenes	  kreftdiagnose	  medfører	  en	  form	  for	  tap	  i	  følge	  Finch	  og	  Gibson	  (2009:217-­‐218).	  Det	  skaper	  en	  usikkerhet	  i	  forhold	  til	  fremtiden,	  og	  en	  trussel	  mot	  forholdet	  til	  foreldrene	  og	  tryggheten	  i	  familien.	  Kreftdiagnosen	  påvirker	  i	  stor	  grad	  hele	  familien,	  og	  ungdommen	  møter	  nå	  spørsmål	  om	  meningen	  med	  livet	  (ibid.:220).	  De	  observerer	  endringer	  i	  den	  sykes	  utseende	  og	  personlighet.	  Forelderen	  er	  uerstattelig,	  og	  mange	  har	  problemer	  med	  å	  se	  for	  seg	  et	  liv	  uten	  dem	  (Karlsson	  m.fl.	  2013:700)	  Dette	  kan	  ses	  i	  sammenheng	  med	  Sandviks	  (2003:23)	  relasjonstap.	  Ungdommen	  opplever	  en	  sorg	  over	  at	  en	  viktig	  person	  på	  enkelte	  områder	  er	  borte	  eller	  kan	  komme	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til	  å	  bli	  borte.	  Dette	  skaper	  en	  tapsopplevelse	  for	  framtidsutsikter	  og	  lengsel	  over	  aktiviteter,	  situasjoner	  og	  relasjoner	  i	  fremtiden.	  	  	  På	  grunn	  av	  endringer	  hos	  den	  syke	  uttrykker	  mange	  ungdommer	  et	  savn	  etter	  forelderen	  allerede	  i	  sykdomsperioden.	  Ungdommen	  i	  Phillip	  og	  Lewis	  (2015:854)	  beskrev	  at	  en	  av	  de	  vanskeligste	  utfordringene	  med	  sykdommen	  var	  den	  manglende	  kontrollen	  og	  evnen	  til	  å	  få	  det	  vonde	  til	  å	  slutte.	  Sorg	  og	  sinne	  er	  en	  reaksjon	  på	  sykdommen	  jeg	  ser	  igjen	  i	  enkelte	  studier	  (Karlsson	  m.fl	  2013,	  Phillip	  og	  Lewis	  2015).	  Dette	  kan	  man	  også	  finne	  i	  litteraturen.	  Det	  kan	  føles	  urettferdig	  å	  være	  i	  fare	  for	  å	  miste	  en	  av	  sine	  nære.	  Ungdom	  kan	  i	  sorgprosessen	  forsvare	  seg	  gjennom	  uro	  og	  utagering.	  Samtidig	  nevnes	  det	  at	  sorg	  også	  kan	  komme	  i	  uttrykk	  gjennom	  tilbaketrekning,	  isolasjon,	  tristhet	  og	  opprettholdelse	  av	  fasade	  (Bugge	  2003:113).	  Ungdommen	  føler	  sinne,	  over	  urettferdigheten	  og	  manglende	  kontroll	  over	  sykdommen.	  Karlsson	  m.fl.	  (2013:701)	  mener	  det	  er	  viktig	  at	  sykepleiere	  og	  annet	  helsepersonell	  hjelper	  ungdommen	  med	  sinnet,	  da	  mange	  skammer	  seg	  over	  disse	  følelse.	  Det	  å	  hjelpe	  dem	  til	  å	  forstå	  at	  det	  er	  en	  forskjell	  mellom	  å	  være	  sint	  på	  den	  syke	  og	  det	  å	  være	  sint	  på	  situasjonen	  kan	  være	  med	  på	  å	  redusere	  skyldfølelsen,	  men	  også	  lære	  ungdommen	  til	  å	  bedre	  forstå	  egne	  reaksjoner	  og	  følelser.	  	  	  Ungdommen	  befinner	  seg	  i	  en	  sårbar	  fase	  i	  livet	  hvor	  de	  står	  overfor	  flere	  utfordringer.	  Det	  er	  et	  tydelig	  behov	  for	  å	  utvikle	  selvstendighet,	  samtidig	  som	  de	  fortsatt	  er	  avhengig	  av	  sine	  foreldre.	  I	  ungdomstiden	  er	  løsrivningsprosessen	  fra	  avhengigheten	  av	  familien	  en	  naturlig	  del	  av	  perioden	  (Bugge	  2003:108).	  Når	  mor	  eller	  far	  blir	  syk	  kan	  det	  tenkes	  at	  denne	  løsrivningsprosessen	  blir	  vanskeligere	  og	  mindre	  naturlig.	  Larsen	  og	  Nortvedt	  (2011:74)	  fant	  funn	  på	  at	  enkelte	  opplevde	  skyldfølelse	  for	  sin	  manglende	  innlevelse	  og	  ønske	  om	  å	  fortsette	  å	  leve	  et	  selvstendig	  liv.	  Dette	  kan	  tale	  for	  å	  vise	  aksept	  over	  de	  følelser	  ungdommen	  har	  og	  at	  det	  er	  et	  behov	  for	  kunnskap	  hos	  ungdommen	  om	  at	  slike	  ønsker	  og	  følelser	  kan	  oppstå	  som	  en	  naturlig	  reaksjon.	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5.1.2	  Frykt	  for	  døden	  Frykt	  for	  døden	  er	  et	  tema	  ungdommen	  stadig	  bringer	  frem	  i	  studiene.	  Det	  er	  mye	  usikkerhet	  for	  hva	  som	  vil	  skje	  dersom	  sykdommen	  fører	  til	  døden.	  Dette	  handler	  om	  en	  sorg	  over	  å	  miste	  en	  viktig	  person	  i	  livet,	  men	  også	  en	  usikkerhet	  for	  hvem	  som	  skal	  være	  der	  når	  forelderen	  ikke	  lenger	  er	  tilstede	  (Finch	  og	  Gibson	  2009:218,	  Karlsson	  m.fl.	  2011:700,)	  Da	  ungdommen	  i	  Finch	  og	  Gibsons	  (2009:216)	  studie	  først	  fikk	  høre	  om	  diagnosen	  fortalte	  flere	  deltakere	  at	  deres	  første	  tanker	  rettet	  seg	  mot	  at	  mor	  eller	  far	  kunne	  komme	  til	  å	  dø.	  Dette	  hadde	  sammenheng	  med	  at	  ungdommen	  i	  utgangspunktet	  hadde	  lite	  kunnskap	  om	  kreft,	  bortsett	  fra	  at	  kreft	  kunne	  drepe.	  Flere	  ønsker	  konkret	  og	  ærlig	  informasjon	  om	  forelderens	  diagnose,	  prognose	  og	  behandling	  (Finch	  og	  Gibson	  2009,	  Karlsson	  m.fl.	  2013,	  Larsen	  og	  Nortvedt	  2011).	  Alle	  studiene	  i	  Larsen	  og	  Nortvedt	  (2011:74)	  undersøkelse	  viser	  at	  barna	  er	  opptatt	  av	  prognose	  og	  mulig	  dødelig	  utfall.	  Mange	  ønsker	  prognostisk	  informasjon,	  til	  tross	  for	  at	  det	  kan	  være	  dårlige	  nyheter.	  De	  ønsker	  også	  informasjon	  om	  behandlingen,	  dens	  bivirkninger	  og	  forventede	  endringer	  i	  utseende	  og	  væremåte.	  	  En	  annen	  studie	  viser	  at	  ungdommen	  i	  tillegg	  til	  dette	  også	  er	  opptatt	  av	  egen	  helse	  og	  arvelighet	  av	  kreftsykdommen	  (Kennedy	  og	  Lloyd-­‐Williams	  2008).	  Til	  tross	  for	  at	  de	  fleste	  ønsker	  konkret	  og	  ærlig	  informasjon	  må	  man	  ikke	  glemme	  at	  dette	  kan	  variere	  fra	  person	  til	  person.	  De	  fleste	  ønsker	  gjerne	  full	  åpenhet,	  men	  det	  er	  samtidig	  mange	  som	  ønsker	  at	  man	  er	  sensitiv	  til	  deres	  evne	  til	  å	  ta	  i	  mot	  informasjon	  (Larsen	  og	  Nortvedt	  2011:75).	  Slik	  bør	  informasjonens	  mengde	  og	  innhold	  tilpasses	  hver	  enkelt.	  Sykepleier	  må	  lære	  seg	  å	  kjenne	  personen	  og	  ta	  hensyn	  til	  den	  enkeltes	  behov	  og	  modenhetsnivå.	  	  	  I	  denne	  oppgavens	  teoridel	  ble	  teamet	  ventesorg	  tatt	  opp.	  Her	  ble	  det	  nevnt	  at	  ungdommen	  ofte	  skammer	  seg	  over	  å	  ”ta	  døden	  på	  forskudd”,	  og	  derfor	  holder	  slike	  tanker	  for	  seg	  selv	  (Dyregrov	  2012:49).	  Dette	  kan	  stemme	  med	  det	  ungdommen	  forteller	  i	  studiene.	  Dyregrov	  (2012:49)	  mener	  at	  en	  av	  årsakene	  til	  at	  ungdommen	  holder	  slike	  tanker	  for	  seg	  selv	  henger	  sammen	  med	  at	  ingen	  informerer	  ungdommen	  om	  at	  slike	  tanker	  er	  normale.	  Det	  kan	  tenkes	  at	  en	  mer	  åpen	  kommunikasjon	  med	  unge	  pårørende	  om	  slike	  tema	  bør	  få	  mer	  fokus.	  Enten	  det	  være	  veiledning	  til	  foreldrene	  eller	  direkte	  kontakt	  med	  den	  unge.	  En	  del	  opplever	  det	  som	  god	  hjelp	  å	  lære	  om	  egne	  reaksjoner,	  mestringsmuligheter	  og	  hva	  som	  finnes	  av	  støtte	  (Larsen	  og	  Nortvedt	  2011:74).	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5.2	  Ensomhet	  Kreftdiagnosen	  blir	  av	  mange	  ungdommer	  beskrevet	  som	  en	  ensom	  og	  isolerende	  erfaring	  (Finch	  og	  Gibson	  2009,	  Karlsson	  m.fl.	  2013,	  Phillips	  og	  Lewis	  2015).	  I	  en	  av	  studiene	  blir	  opplevelsen	  beskrevet	  som	  ensomhet	  til	  tross	  for	  tilstedeværelse	  av	  andre.	  Dette	  handler	  om	  at	  ungdommen	  i	  stor	  grad	  føler	  seg	  alene	  om	  erfaringen,	  og	  at	  ingen	  virkelig	  forstår	  hva	  de	  går	  gjennom	  (Karlsson	  m.fl.	  2013).	  Ensomhet	  er	  for	  noen	  knyttet	  til	  foreldrenes	  manglende	  evne	  til	  å	  forstå	  informasjonsbehovet	  (Karlsson	  m.fl.	  2013).	  Det	  kan	  også	  tenkes	  at	  ensomheten	  henger	  sammen	  med	  at	  få	  snakker	  ut	  om	  sine	  bekymringer.	  De	  er	  alene	  i	  sorgen,	  men	  også	  alene	  i	  sine	  tanker.	  De	  unngår	  å	  snakke	  om	  tanker	  og	  følelser.	  Dette	  av	  årsaker	  som	  å	  holde	  sykdommen	  på	  avstand,	  redsel,	  men	  også	  fordi	  det	  var	  vanskelig	  å	  selv	  ta	  opp	  temaet	  (Phillips	  og	  Lewis	  2015:).	  	  	  	  	  
5.2.1	  Behov	  for	  støtte	  At	  det	  er	  vanskelig	  for	  ungdommen	  å	  selv	  ta	  opp	  temaet	  kan	  tyde	  på	  at	  det	  er	  behov	  for	  at	  andre	  tar	  initiativ	  til	  samtale.	  Som	  sykepleier	  innebærer	  dette	  å	  ha	  et	  stadig	  blikk	  mot	  ungdommen.	  Har	  ungdommen	  noen	  å	  snakke	  med?	  Eller	  ønsker	  han/hun	  kanskje	  å	  snakke	  med	  noen	  utenom	  familie	  og	  venner?	  Kommunikasjon	  innad	  i	  familie	  kan	  se	  ut	  til	  å	  henge	  sammen	  med	  familiens	  holdninger,	  tro	  og	  grad	  av	  åpenhet	  om	  sykdommen	  (Finch	  og	  Gibson	  2009)	  Noen	  mener	  det	  er	  naturlig	  og	  enkelte	  å	  prate	  med	  familien,	  mens	  andre	  synes	  det	  er	  vanskelig	  og	  er	  redd	  for	  å	  bekymre	  foreldrene	  ytterligere	  (Larsen	  og	  Nortvedt	  2011,	  Phillips	  og	  Lewis	  2015,).	  Som	  vi	  så	  i	  studien	  blant	  kvinner	  med	  brystkreft	  opplevde	  mødrene	  kommunikasjon	  med	  barnet	  som	  en	  av	  de	  vanskeligste	  utfordringene.	  De	  beskriver	  en	  konflikt	  mellom	  å	  beskytte	  barnet	  og	  ønsket	  om	  å	  forberede	  og	  involvere.	  Ofte	  ventet	  mødrene	  med	  å	  snakke	  til	  barnet	  selv	  tok	  initiativ	  til	  samtale	  (Asbury	  m.fl.	  2014).	  Larsen	  og	  Nortvedt	  (2011:75)	  fant	  også	  funn	  på	  dette,	  men	  samtidig	  fant	  de	  en	  gjensidig	  beskyttelse	  som	  innebærer	  at	  også	  mange	  av	  barna	  holdt	  tilbake	  sine	  følelser,	  bekymringer	  og	  spørsmål	  for	  å	  beskytte	  foreldrene	  sine.	  Dette	  gjelder	  særlig	  for	  eldre	  barn	  og	  ungdom.	  Dette	  kan	  skape	  et	  hinder	  for	  åpen	  kommunikasjon	  i	  familien.	  Det	  kan	  tyde	  på	  at	  det	  er	  nødvendig	  med	  god	  dialog	  og	  samarbeid	  mellom	  foreldre	  og	  sykepleier	  for	  å	  belyse	  problemet.	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  Vennskap	  står	  også	  sentralt	  i	  den	  unges	  liv.	  Det	  blir	  viktig	  å	  passe	  inn	  og	  ikke	  skille	  seg	  for	  mye	  ut.	  Å	  bli	  sett	  på	  som	  annerledes	  kan	  bidra	  til	  utestengelse,	  noe	  som	  betyr	  at	  mange	  er	  redde	  for	  å	  vise	  følelser	  (Bugge	  2003:109)	  Mange	  har	  problemer	  med	  at	  venner	  ikke	  i	  stor	  nok	  grad	  forstår	  hva	  de	  går	  gjennom.	  Enkelte	  synes	  det	  er	  vanskelig	  å	  snakke	  med	  venner	  om	  situasjonen,	  noe	  som	  er	  skuffende	  ettersom	  de	  har	  et	  stort	  behov	  for	  å	  dele	  tanker	  og	  minner.	  Det	  blir	  trukket	  frem	  at	  en	  viktig	  støtte	  blir	  å	  ha	  noen	  å	  identifisere	  seg	  med,	  spesielt	  dersom	  denne	  personen	  er	  i	  samme	  alder	  (Finch	  og	  Gibson	  2009).	  Samtale	  med	  jevnaldrende	  er	  fortrukket	  av	  flere	  ungdommer	  i	  mine	  studier	  (Finch	  og	  Gibson	  2009,	  Karlsson	  m.fl.	  2013,	  Larsen	  og	  Nortvedt	  2011,	  Phillips	  og	  Lewis	  2015).	  Muligheten	  til	  å	  snakke	  med	  noen	  som	  forstår,	  samt	  deler	  deres	  bekymring	  og	  sorg,	  mener	  ungdommen	  kan	  lindre	  byrden	  (Karlsson	  m.fl.	  2013:701).	  Dette	  kan	  tyde	  på	  et	  behov	  for	  samtalegrupper	  med	  jevnaldrende	  med	  lignende	  erfaring.	  Dette	  er	  noe	  eksempelvis	  sykepleier	  kan	  sette	  inn	  i,	  og	  eventuelt	  henvise	  til,	  dersom	  lokalsamfunnet	  har	  slike	  tilbud.	  Forskning	  fra	  denne	  oppgavens	  teoridel	  kan	  understøtte	  dette.	  Denne	  forskningen,	  som	  undersøkte	  barn	  i	  samtalegrupper,	  viste	  at	  barn	  opplevde	  det	  å	  møte	  jevnaldrende	  i	  samme	  situasjon	  som	  en	  følelsesmessig	  støtte,	  hvor	  det	  ble	  enklere	  å	  dele	  tanker	  og	  følelser	  (Ensby	  m.fl.	  2008).	  	  Det	  er	  noe	  ulikt	  hva	  ungdommen	  tenker	  om	  kommunikasjon	  med	  sykepleiere	  og	  annet	  helsepersonell.	  Likt	  er	  at	  kjennskap	  og	  trygghet	  til	  den	  enkelte	  er	  av	  betydning.	  I	  en	  studie	  opplevde	  enkelte	  god	  støtte	  fra	  sykepleiere,	  og	  oppfattet	  dem	  som	  omsorgsfulle	  og	  gode.	  Andre	  takket	  nei	  til	  hjelp	  fra	  helsepersonell,	  ettersom	  de	  ikke	  kunne	  tenke	  seg	  å	  snakke	  med	  noen	  de	  ikke	  hadde	  et	  tidligere	  forhold	  til	  (Karlsson	  m.fl	  2013:701).	  Det	  er	  vanskelig	  å	  svare	  på	  hvorfor	  noen	  ønsker	  å	  snakke	  med	  helsepersonell	  mens	  andre	  ikke.	  Det	  kan	  tenkes	  at	  dette	  har	  sammenheng	  med	  trygghet	  og	  tillit.	  Karlsson	  m.fl.	  (2013:702)	  kommer	  med	  anbefalinger	  i	  sin	  studie,	  hvor	  de	  mener	  en	  kontinuerlig	  kontakt	  under	  sykdomsperioden	  kan	  bygge	  forhold	  og	  tillit.	  Det	  er	  naturlig	  at	  ungdommen	  ikke	  ønsker	  å	  snakke	  med	  en	  fremmed.	  Er	  det	  derimot	  bygget	  et	  forhold	  blir	  det	  mer	  naturlig	  å	  oppleve	  denne	  personen	  som	  en	  å	  hente	  støtte	  fra.	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5.3	  Behov	  for	  annerkjennelse,	  støtte	  og	  ivaretakelse	  Ensomheten	  kan	  ses	  i	  sammenheng	  med	  et	  økt	  behov	  for	  støtte,	  annerkjennelse	  og	  ivaretakelse.	  Mye	  kan	  tyde	  på	  at	  venner,	  familie	  og	  skole	  er	  de	  viktigste	  støttespillerne	  til	  den	  unge	  pårørende.	  Støtte	  gjennom	  samtale	  så	  på	  vi	  tidligere.	  Funn	  viser	  at	  mange	  savner	  oppmerksomhet,	  anerkjennelse	  og	  emosjonell	  støtte	  fra	  familie	  og	  venner	  i	  sykdomsperioden	  (Finch	  og	  Gibson	  2009:220).	  	  Ungdommen	  finner	  god	  trøst	  i	  å	  bli	  involvering	  i	  sykdomsprosessen.	  De	  ønsker	  å	  bli	  inkludert	  tidlig	  og	  ta	  en	  del	  av	  de	  avgjørelser	  som	  angår	  familien	  (Karlsson	  m.fl.	  2013:701).	  Hvordan	  sykepleier	  møter	  ungdommen	  kan	  også	  ha	  betydning	  for	  hvordan	  grad	  av	  støtte,	  annerkjennelse	  og	  ivaretakelse	  oppleves.	  	  	  	  Sykepleie	  er	  en	  mellommenneskelig	  prosess	  hvor	  det	  etableres	  et	  menneske-­‐til-­‐menneske-­‐forhold	  ifølge	  Joyce	  Travelbee	  (Kristoffersen	  2012:222).	  Et	  menneske-­‐til-­‐menneske-­‐forhold	  er	  nødvendig	  for	  å	  kunne	  hjelpe	  både	  pasienten	  og	  familien.	  Det	  første	  møte	  er	  viktig	  for	  hvordan	  den	  unge	  pårørende	  opplever	  seg	  sett	  og	  møtt,	  og	  for	  den	  videre	  kontakten	  mellom	  sykepleier	  og	  ungdommen.	  I	  møte	  mener	  Travelbee	  (ibid.:219)	  at	  man	  skal	  se	  bort	  fra	  begrepene	  sykepleier,	  pasient	  og	  pårørende.	  Ungdommen	  har	  gjerne	  lite	  erfaring	  med	  sykehus,	  og	  har	  sine	  tanker	  om	  hva	  en	  sykepleier	  er.	  Sykepleier	  har	  igjen	  sine	  tanker	  om	  hvordan	  ungdom	  ofte	  er.	  Her	  blir	  det	  sykepleiers	  oppgave	  å	  bryte	  disse	  stereotypiene.	  Forholdet	  bygges	  videre	  ved	  at	  sykepleier	  viser	  at	  hun	  er	  oppriktig	  interessert	  i	  den	  enkelte.	  Ungdommen	  opplever	  å	  føle	  seg	  verdsatt	  og	  sett	  på	  som	  et	  unikt	  individ	  (ibid.:220-­‐221).	  I	  tillegg	  til	  dette	  ser	  vi	  i	  Eide	  og	  Eide	  (2007:373)	  at	  tillit	  til	  barn	  og	  unge	  krever	  oppmerksomhet	  og	  aktiv	  lytting.	  Det	  gjelder	  å	  vise	  interesse	  for	  den	  enkelte,	  være	  åpen	  og	  informere	  ut	  fra	  den	  enkeltes	  behov	  (ibid.:358).	  I	  møte	  med	  ungdommen	  kan	  det	  være	  en	  fordel	  å	  ta	  en	  mer	  passiv	  rolle,	  for	  slik	  å	  la	  den	  andre	  ta	  styringen.	  Sykepleier	  viser	  gjennom	  dette	  empati	  og	  respekt,	  som	  igjen	  kan	  skape	  tillit	  (ibid.:361).	  	  	  
5.3.1	  Inkludering	  Flere	  finner	  trøst	  i	  å	  være	  sammen	  med	  familien	  i	  sykdomsperioden,	  men	  også	  å	  kunne	  få	  delta	  i	  sykdomsprosessen	  og	  avgjørelser.	  Flere	  opplever	  en	  form	  for	  sikkerhet	  i	  å	  bli	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involvert.	  Det	  å	  få	  være	  nær	  den	  syke	  og	  resten	  av	  familien	  blir	  forbundet	  med	  trygghet	  og	  gode	  minner	  (Karlsson	  m.fl	  2013:701).	  Å	  bli	  inkludert	  fra	  begynnelsen	  av	  og	  ved	  endringer	  i	  pasientens	  tilstand	  argumenteres	  som	  viktig	  av	  flere	  ungdommer	  (Finch	  og	  Gibson	  2009:220,	  Larsen	  og	  Nortvedt	  2011:75).	  Det	  kan	  tenkes	  at	  det	  er	  et	  behov	  for	  mer	  fokus	  på	  å	  inkludere	  den	  unge	  pårørende	  tidlig.	  Utgangspunktet	  for	  all	  samhandling	  er	  pasienten.	  Litteratur	  viser	  at	  foreldrene	  ofte	  har	  et	  behov	  for	  å	  selv	  bearbeide	  sykdommen	  før	  de	  snakker	  med	  barna,	  noe	  som	  kan	  føre	  til	  at	  barnet	  ikke	  blir	  inkludering	  tidlig	  nok.	  Man	  bør	  derfor	  ha	  et	  blikk	  mot	  den	  unges	  behov,	  og	  starte	  en	  tidlig	  og	  god	  dialog	  med	  pasienten	  og	  den	  friske	  forelderen	  om	  involvering	  (Bugge	  2003:49-­‐50)	  	  Denne	  oppgavens	  utgangspunkt	  er	  møte	  med	  unge	  pårørende	  på	  en	  sykehusavdeling.	  Det	  kan	  tenkes	  at	  besøk	  på	  sykehuset	  er	  viktig	  for	  at	  den	  unge	  kan	  tilbringe	  tid	  sammen	  med	  familien	  også	  her.	  Det	  kommer	  frem	  i	  studiene	  at	  sykehusbesøk	  oppleves	  som	  belastende	  for	  enkelte.	  Besøk	  preges	  av	  usikkerhet	  og	  engstelse,	  og	  flere	  opplever	  skremmende	  inntrykk	  av	  blod	  og	  medisiner.	  Det	  blir	  foreslått	  at	  informasjon	  om	  ulike	  medisinske	  utstyr,	  tabletter	  og	  annet	  som	  kan	  skape	  forståelse	  og	  forberede	  ungdommen	  (Finch	  og	  Gibson	  2009:220,	  Larsen	  og	  Nortvedt	  2011:74)	  Sykehuset	  kan	  legge	  til	  rette	  blant	  annet	  ved	  å	  forklare	  ungdommen	  om	  ulike	  prosedyrer,	  medisinsk	  utstyr	  og	  tabletter,	  eller	  veilede	  foreldre	  i	  ungdommens	  behov	  for	  dette.	  Dersom	  det	  er	  mulig	  kan	  det	  også	  tenkes	  at	  enkelte	  prosedyrer	  kan	  gjennomføres	  før	  eller	  etter	  besøket.	  	  	  	  
5.4	  Mangel	  på	  kunnskap	  og	  informasjon	  I	  studiene	  kommer	  det	  klart	  frem	  at	  ungdommen	  har	  et	  behov	  for	  kunnskap	  og	  informasjon.	  De	  opplever	  å	  vite	  lite	  om	  hva	  kreft	  og	  behandling	  innebærer,	  og	  flere	  forteller	  om	  ubesvarte	  spørsmål	  gjennom	  sykdomsperioden.	  En	  årsak	  til	  informasjonsbehovet	  er	  at	  barn	  i	  stor	  grad	  observerer	  endringer	  hos	  den	  syke,	  og	  ser	  hvordan	  behandlingen	  påvirker	  familien.	  De	  fleste	  ønsker	  å	  være	  forberedt	  på	  dette.	  Ved	  manglende	  informasjon	  lager	  ungdommen	  gjerne	  egne	  forklaringer,	  som	  kan	  være	  preget	  av	  feiltolkninger	  og	  misforståelser	  (Larsen	  og	  Nortvedt	  	  2011:74).	  En	  annen	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mulig	  forklaring	  kan	  være	  ungdommens	  behov	  for	  selvstendighet	  og	  trygghet.	  I	  stor	  grad	  handler	  dette	  om	  kontroll	  og	  forutsigbarhet	  (Eide	  og	  Eide	  2007:358).	  Dette	  understrekes	  i	  forskningen,	  som	  viser	  at	  informasjon	  gir	  forutsigbarhet	  og	  kontroll,	  samt	  følelsen	  av	  å	  være	  inkludert	  i	  familien	  (Kennedy	  og	  Lloyd-­‐Williams	  2008).	  	  	  I	  samtale	  med	  den	  unge	  pårørende	  bør	  sykepleier	  huske	  at	  ungdommen	  er	  i	  en	  sårbar	  periode	  (Bugge	  2003:108).	  Eide	  og	  Eide	  (2007:372-­‐373)	  forklarer	  at	  ungdommen	  stiller	  store	  krav	  til	  seg	  selv,	  og	  har	  derfor	  lett	  for	  å	  ikke	  føle	  seg	  god	  nok.	  De	  søker	  stadig	  bekreftelse	  fra	  voksne	  og	  venner,	  og	  mangel	  på	  slik	  bekreftelse	  kan	  føre	  til	  forvirring	  og	  usikkerhet.	  Det	  er	  derfor	  viktig	  å	  ikke	  stille	  for	  store	  krav	  til	  ungdommen,	  og	  huske	  at	  de	  fortsatt	  ikke	  er	  voksne.	  Med	  dette	  kan	  det	  tenkes	  at	  sykepleier	  bør	  la	  ungdommen	  ta	  styringen	  i	  samtalen,	  og	  heller	  komme	  med	  opplysninger	  underveis.	  Larsen	  og	  Nortvedt	  (2011:75)	  understreker	  at	  for	  mye	  informasjon	  kan	  bidra	  til	  forvirring	  fremfor	  kontroll.	  Dette	  kan	  tale	  for	  at	  samtalen	  bør	  gå	  ut	  fra	  ungdommens	  premisser,	  noe	  som	  innebærer	  å	  lytte,	  innhente	  informasjon	  fra	  den	  unge	  og	  ta	  utgangspunkt	  i	  dette	  for	  å	  gi	  tilpasset	  informasjon.	  	  	  	  
5.4.1	  Informasjonsbehov	  Mangel	  på	  informasjon	  kan	  ha	  ulike	  årsaker.	  Den	  ene	  siden	  er	  gjensidig	  beskyttelse,	  som	  kan	  se	  ut	  til	  å	  hindre	  åpen	  kommunikasjon	  mellom	  foreldre	  og	  barn.	  En	  annen	  side	  er	  om	  foreldrene	  selv	  har	  nok	  kunnskap	  om	  diagnose	  og	  prognose,	  samt	  hvilke	  reaksjoner	  som	  kan	  oppstå	  ved	  alvorlig	  sykdom.	  Det	  kan	  tenkes	  at	  mangel	  på	  informasjon	  henger	  sammen	  med	  at	  foreldrene	  selv	  har	  lite	  kunnskap	  om	  kreftsykdommen	  (Karlsson	  m.fl.	  2013:700-­‐701).	  Informasjon	  til	  foreldre	  er	  derfor	  viktig.	  Sykepleieren	  kan	  også	  være	  en	  god	  samtalepartner,	  som	  kan	  delta	  i	  drøftingsprosessen	  for	  hva	  som	  er	  best	  for	  ungdommen,	  gi	  informasjon	  om	  rettigheter	  og	  være	  til	  hjelp	  ved	  å	  fortolke	  og	  forklare	  reaksjoner	  og	  atferd.	  Det	  kan	  i	  tillegg	  tenkes	  at	  foreldre	  har	  behov	  for	  støtte,	  i	  form	  av	  tilbakemeldinger	  på	  hva	  de	  gjør	  bra	  for	  den	  unge,	  samt	  informere	  om	  barnets	  økte	  omsorgsbehov	  (Bugge	  m.fl.	  2015:49).	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  En	  studie	  viser	  at	  ungdommen	  kan	  tenke	  seg	  å	  snakke	  med	  helsepersonell	  eller	  andre	  utenfor	  familien.	  Dette	  henger	  sammen	  med	  muligheten	  for	  å	  kunne	  stille	  spørsmål	  til	  noen	  som	  har	  god	  kunnskap	  (Larsen	  og	  Nortvedt	  2011:75).	  En	  annen	  studie	  viser	  at	  enkelte	  ikke	  har	  behov	  for	  særlig	  informasjon	  fra	  helsepersonell,	  bortsett	  fra	  en	  forklaring	  på	  ulike	  medikamenter	  og	  injeksjoner	  (Finch	  og	  Gibson	  2009:220)	  For	  mange	  er	  foreldrene	  deres	  viktigste	  informasjonskilde	  (Finch	  og	  Gibson	  2009,	  Karlsson	  m.fl.	  2013,	  Larsen	  og	  Nortvedt	  2011)	  Det	  kan	  derfor	  være	  like	  viktig	  at	  sykepleier	  hjelper	  foreldrene.	  Som	  vi	  så	  i	  teoridelen	  ønsker	  flere	  foreldre	  hjelp	  fra	  helsevesenet	  for	  hva	  og	  hvordan	  de	  skal	  informere	  og	  hvordan	  inkludere	  den	  unge	  i	  sykdomsprosessen.	  Likevel	  er	  det	  flere	  som	  opplever	  liten	  forståelse	  og	  hjelp	  fra	  helsepersonell	  (Ensvik	  m.fl	  2008).	  Hvorfor	  opplever	  foreldrene	  dette?	  Det	  kan	  tenkes	  at	  sykepleiere	  selv	  har	  lite	  kunnskap	  og	  erfaring	  omkring	  hvordan	  informere	  barn	  som	  pårørende	  (Finch	  og	  Gibson	  2009:214),	  eller	  det	  kan	  tenkes	  at	  mangel	  på	  tid	  gjør	  at	  slike	  samtaler	  nedprioriteres.	  Mine	  funn	  viser	  derimot	  at	  møte	  og	  ivaretakelse	  av	  barn	  som	  pårørende	  i	  stor	  grad	  handler	  om	  å	  oppfylle	  informasjonsbehovet,	  noe	  som	  har	  gått	  igjen	  i	  flere	  hovedtema	  i	  denne	  oppgaven	  drøftingsdel.	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6	  Konklusjon	  Denne	  oppgavens	  problemstilling	  var:	  Hvordan	  kan	  sykepleier	  møte	  og	  ivareta	  unge	  pårørende	  med	  alvorlig	  kreftsyk	  forelder?	  	  Når	  en	  forelder	  rammes	  av	  kreft	  påvirker	  dette	  hele	  familien.	  Ungdommen	  befinner	  seg	  i	  en	  sårbar	  periode	  i	  livet,	  og	  den	  enkeltes	  behov	  alltid	  bør	  være	  utgangspunkt.	  Mye	  tyder	  på	  behov	  for	  aksept	  av	  følelser,	  støtte	  og	  ivaretakelse.	  Å	  skape	  forståelse	  av	  egne	  reaksjoner	  og	  følelser	  bidrar	  til	  å	  redusere	  skyldfølelse,	  usikkerhet	  og	  bekymring.	  Ungdommen	  ønsker	  å	  bli	  inkludert	  i	  sykdomsperioden,	  for	  å	  skape	  forutsigbarhet	  og	  kontroll.	  God	  kommunikasjon	  blir	  fremhevet	  som	  særlig	  betydningsfullt,	  både	  med	  familie,	  venner	  og	  i	  møte	  med	  sykepleier.	  Sykepleier	  bør	  bygge	  et	  forhold	  til	  den	  unge,	  preget	  av	  respekt,	  tillit	  og	  omsorg.	  Det	  å	  lære	  seg	  å	  kjenne	  den	  enkelte	  er	  av	  betydning	  for	  å	  kunne	  gi	  individuell	  og	  god	  sykepleie.	  Like	  viktig	  er	  det	  med	  et	  tillitsfullt	  forhold	  til	  den	  unges	  foreldre,	  som	  anses	  som	  ungdommens	  viktigste	  kilde	  til	  støtte	  og	  informasjon.	  Foreldre	  har	  behov	  for	  veiledning	  og	  støtte	  fra	  sykepleier	  i	  hvordan	  inkludere,	  ivareta,	  møte	  og	  forstå	  den	  unges	  behov.	  Behov	  for	  kunnskap	  trekkes	  særlig	  frem	  av	  ungdommen	  i	  mine	  studier.	  Ungdommen	  observerer	  i	  stor	  grad	  sine	  omgivelser,	  men	  mangler	  redskaper	  til	  å	  forstå.	  	  	  En	  styrke	  er	  å	  kunne	  bære	  på	  kunnskap	  og	  mot	  til	  å	  stå	  sammen	  med	  familien	  i	  sorgen,	  skape	  forutsigbarhet	  og	  bidra	  til	  mestring.	  Det	  er	  positivt	  å	  se	  at	  det	  finnes	  mye	  forskning	  på	  barn	  som	  pårørende.	  Til	  tross	  handler	  mye	  av	  dette	  om	  yngre	  barn.	  Det	  kan	  tenkes	  at	  det	  er	  behov	  for	  mer	  forskning	  på	  ungdom,	  da	  de	  på	  flere	  områder	  skiller	  seg	  fra	  yngre	  barn.	  Det	  er	  også	  positivt	  at	  de	  nye	  lovendringene	  setter	  fokus	  på	  unge	  pårørende	  og	  gir	  helsepersonell	  et	  større	  og	  tydeligere	  ansvar.	  Ungdom	  ligner	  i	  større	  grad	  på	  voksne,	  noe	  som	  kan	  forårsake	  at	  de	  blir	  glemt	  av	  helsepersonell.	  Det	  er	  likevel	  viktig	  å	  huske	  at	  ungdom	  ikke	  er	  voksne,	  de	  er	  fortsatt	  barn	  og	  deres	  sårbarhet	  gjør	  det	  særlig	  viktig	  å	  ikke	  behandle	  dem	  som	  voksne.	  Det	  er	  ikke	  det	  noe	  fasitsvar	  på	  hvordan	  sykepleier	  best	  kan	  møte	  og	  ivareta	  unge	  pårørende.	  Enhver	  ungdom	  er	  unik,	  og	  slik	  vil	  behovene	  også	  være	  ulike.	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